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L’objectif principal de cette étude est de rehausser la compréhension de l’expérience
d’autoprise en charge de l’astlM]e afin d’améliorer l’accessibilité et la continuité des
soins aux personnes souffrant de cette maladie respiratoire fréquente. Cette étude a été
réalisée dans le cadre d’une approche compréhensive qui visait par l’entremise de la
perspective du patient à révéler le sens que les individus attribuent à leurs expériences
subjectives et sociales reliées à la chronicité respiratoire et à cerner la manière dont les
conduites thérapeutiques sont vécues et engagées. Nous avons rencontré dans le cadre
d’entretiens semi-dirigés 24 adultes souffrant de cette condition, dont 18 relevaient
d’une crise d’astlmie à l’urgence hospitalière. Notre étude souligne que l’expérience
d’autoprise en charge de l’asthme est complexe et intimement liée au contexte social
dans lequel vivent les individus. Le contexte social façonne l’expérience de l’asthme,
incluant les conduites thérapeutiques, celles-ci étant intrinsèquement liées aux
représentations sur la maladie et les traitements. Trois schèmes d’intelligibilité sont
inhérents à la représentation de la maladie: les schèmes biologique, psychosocial et
écologique. Les représentations sociales sur le médicament interviennent dans la
manière de se représenter le traitement de l’asthme, faisant intervenir les traitements
«profanes» et alternatifs comme manières de se soigner. Nous avons identifié trois
formes de représentation des médicaments: le médicament poison, le médicament
béquille et le médicament contrôle. Les conduites thérapeutiques comprennent le
recours aux soins de santé ou aux thérapies alternatifves, les stratégies préventives, le
recours au médicament, le contrôle de l’environnement intérieur et les habitudes de vie
(tabagisme). La plupart des participants se trouvaient dans une phase d’évitement ou
d’adaptation dans l’autogestion de leur maladie malgré le fait que certains d’entre eux
souffraient d’asthme depuis plus de dix ans. L’expérience d’autres conditions
chroniques, l’asthme professionnel, la précarité socioprofessionnelle, l’isolement social
et le mode de vie aggrave la vulnérabilité des individus lorsqu’ils sont confrontés à une
exacerbation de leur état. Les conditions de vie précaires, un revenu insuffisant et des
difficultés d’accès à la médication et aux soins préventifs conduisent les individus à
iv
faire face à l’asthme et à développer une tolérance aux symptômes qui les amène à
retarder le recours aux soins. Cette recherche fournit un outil conceptuel sur
l’adhérence ou la conduite thérapeutique pouvant être utile pour le développement de
soins orientés vers la chronicité. Nos résultats révèlent que les conduites thérapeutiques
sont évolutives et qu’elles se modulent au sein des systèmes sociaux, dont le système
de soins. Les dimensions sociales et les conceptions subjectives sur le traitement qui
caractérisent l’autoprise en charge de l’asthme devraient faire partie inhérente du
processus d’offre de soins. La formation des professionnels de la santé devrait inclure
ces aspects afin d’améliorer les interventions médicales et éducatives. De plus, les
politiques de santé devraient supporter l’engagement du patient dans son autoprise en
charge, notamment par des mesures législatives favorisant l’accès à des milieux de vie
sains (travail et domicile).
Accessibilité aux soins / Chronicité / Conduites thérapeutiques! Expérience sociale /
Subjectivité
ABSTRACT
The principal objective of this study is to enhance our understanding of asthrna self-
management in order to improve accessibility and continuity of care for patients who
live with this common chronic respiratory condition. Based on a comprehensive
sociological approach, this study enabled us to understand subjective experiences
related to respiratory condition and chronic disability. Data were obtained through
semi-structured interviews with asthmatic patients. Our purposive sample included 24
adults, 18 of whom recently had an emergency hospital visit for asthma. Our study
indicates that asthma self-management is complex and closely related to the social
context of individuals affected by this condition. Social context shapes the subjective
experience of individuals who live with asthma, including therapeutic behaviour wich
is related to representation of illness and of treatment. We found 3 types of astlmia
representations: biological, psychosocial and ecological. They were related to treatment
representations of asthma and chronic respiratory self-management. Social
Vrepresentations of medication influence representations of asthma treatment. We
identified 3 forms of representation of anti-asthrna medication: medication as poison,
medication as a crutch and medication as controller. Therapeutic behaviour included
seeking traditional or alternative care, chronic lay behaviour (preventive strategies), use
of medication, control of home environment, and health lifestyle (smoking cessation).
Individuals were mostly in a therapeutic phase of avoidance and adaptation despite the
fact that sorne of them had had astbma for more than 10 years. Chronic disability,
occupational asthma, socio professional instability, social isolation, and social lifestyle
contribute to the vulnerability of individuals who deal with asthma when exacerbations
occurred. Difficult living conditions, insufficient income and difficulties in access to
preventive care and medication cause people to face asthma on their own and develop a
wait and see or a tolerance strategy before seeking care. This study provides a
conceptual framework of adherence and therapeutic behaviour usefril for the
development of care focused on chronic disability. Our results show that health
behaviours are dynamic and encompassed in social systems, including the health care
system. Social and subjective aspects that influence asthrna self-management must be
an integral part of the care of asthrnatic patients. Our results indicate that more
professional education and medical education is needed. Health policies should support
patient involvement and self-management. This could be accomplished through
(preventive) legislation to protect individuals from occupational asthrna and from
inadequate living conditions.
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INTRODUCTION
2L’asthme mobilise l’attention de la communauté scientifique de manière grandissante;
de nombreuses publications au cours des dix dernières années dans le domaine de la
recherche en santé respiratoire et en santé publique en témoignent. La recrudescence du
phénomène partout dans le monde, en terme de prévalence, de gravité de la
symptomatologie et de ses impacts sur la santé individuelle et populationnelle font
aujourd’hui de l’asthme l’un des problèmes de santé publique majeurs au niveau
international. Le programme GfNA (The global initiative for asthma), lancé par
l’Organisation mondiale de la santé (OMS) en 1991, visait à promouvoir la prévention
de cette affection chronique au niveau international et à faire reconnaître ses impacts
pour les individus et les populations. Selon l’OMS, l’asthme est un sérieux problème de
santé publique touchant entre 100 et 150 millions de personnes dans le monde, tant
dans les pays occidentaux que dans les pays en voie de développement. Cette condition
chronique est responsable de plus de 1 80 000 décès par an dans le monde (OMS,
2005).
L’asthme est une maladie respiratoire chronique qui affecte entre 5 % à 10 % de la
population nord-américaine. Au Canada, plus de 80 % des individus qui souffrent
d’une affection chronique respiratoire ont reçu un diagnostic d’asthme (Agence de
santé publique du Canada, 2001). Les deux principaux facteurs de risque associés à
cette maladie sont le tabagisme et la mauvaise qualité de l’air intérieur et extérieur. La
prévalence de l’asthme a triplé entre 1978 et 1991 et atteignait 8,4 % en 2001. Près de
7 % des hommes et 10 % des femmes âgés de 12 ans et plus sont affectés par cette
condition au Canada (Statistiques Canada, 2004). Selon l’Enquête nationale sur la santé
de la population (ENSP) menée en 1998-1999, la prévalence s’établissait à 12 % chez
les enfants (Santé Canada, 2003). Aux États-Unis, la prévalence est passée de 6,8
millions d’individus en 1980 à 14,6 millions en 1996.
Au Canada, bien que le taux de mortalité relié à l’asthme soit en baisse depuis le milieu
des années 1980, on estime que neuf Canadiens meurent de l’asthme chaque semaine
(Association pulmonaire du Canada, 2005). Les décès attribuables à l’asthme auraient
triplé de 1977 à 1988 et cette maladie serait la première cause de mortalité chez les
3enfants aux États-Unis (Gouvernement du Québec, 2002). De plus, les observations qui
ont été conduites dans le cadre de l’étude ISAAC (International Study ofAsthma and
Allergies in Childhood semblent indiquer que des pays tels que l’Australie et le
Royaume-Uni auraient des taux de prévalence plus élevés qu’ailleurs dans le monde
(Petronella, 2003). En Australie, un enfant sur six âgé de 16 ans et moins souffre de
problèmes respiratoires associés à cette condition (OMS, 2005).
Il existe des traitements vigoureux et efficaces visant un meilleur contrôle des
symptômes reliés à l’asthme. Nous assistons de plus à un développement toujours
croissant des connaissances sur l’asthme et au développement de nombreux
programmes d’enseignement sont dispensés dans plusieurs établissements de santé par
des professionnels formés à titre d’«éducateur en asthme». Malgré cela, nous
constatons une recrudescence de l’utilisation des ressources de santé par les patients
asthmatiques, en particulier les jeunes, tant au niveau des consultations que des
admissions aux urgences et des hospitalisations (Goodman, Stukel et Chang, 1998;
Wilkins et Mao, 1993).
Selon I ‘Enquête nationale sur la santé de la population, environ 5,3 % des cas d’asthme
diagnostiqués au Canada nécessitent une hospitalisation chaque année. Selon cette
même enquête, environ 18 % ont dû se présenter à l’urgence au cours de l’année qui a
précédé l’enquête (Statistique Canada, 1997). Selon les fichiers médicaux hospitaliers
Mcd Écho, il y a eu au Québec 16,105 hospitalisations pour asthme en 1999-2000
comparativement à 13,132 en 1993-1994. Cela représente des dépenses de l’ordre de
plus de 20 millions de dollars (Med Écho 1993-1994; 1999-2000). Les coûts directs et
indirects de l’asthme au Canada s’établissent entre 504 millions de dollars et 64$
millions de dollars annuellement selon une étude réalisée en 1990 (Boulet, 1997). Les
coûts engendrés par les limitations et incapacités causées par cette maladie chronique, à
laquelle est associé principalement l’absentéisme professionnel, sont évalués à 76
millions de dollars (Krahn, Berka et Langlois, 1996). Donc, on peut présumer qu’ils ont
augmenté beaucoup depuis ce temps, compte tenu que la prévalence semble aller en
s’accroissant.
4Un traitement optimal de l’asthme contribue à réduire la morbidité, la mortalité et les
coûts sociaux qui lui sont associés et peut améliorer de façon notable la qualité de vie
des personnes qui souffrent de cette affection respiratoire (Barnes, Jonsson, Klim,
1996). Cependant, le traitement de l’asthme, en plus d’être coûteux, est complexe car il
implique pour la personne asthmatique l’utilisation autoadministrée d’un ou de
plusieurs médicaments et la reconnaissance des symptômes précurseurs d’aggravation
de la condition. En effet, comme il s’agit d’une maladie chronique qui comprend des
épisodes d’exacerbation variables, intermittents et imprévisibles, la gestion de la
maladie est difficile et requiert un suivi médical adéquat et continu (Taytard, 1996).
Plusieurs asthmatiques ont de la difficulté à atteindre une maîtrise acceptable de leur
asthme. Lors d’une étude, on a évalué à 25 ¾ seulement la proportion des asthmatiques
qui parvenaient à une bonne maîtrise de leur maladie selon les critères issus des
directives consensuelles sur l’asthme (Chapman, Ernst, Grenville, Dewland, et al.,
2001). Une sous-utilisation de la médication préventive (corticostéroïdes) est de plus en
plus constatée et elle semble être fortement associée au mauvais contrôle de l’asthme
(Biais, Grégoire, Cartier et al 2001). De plus, la chronicité de la maladie et la
spécificité de son traitement seraient étroitement liées aux difficultés que rencontrent
les asthmatiques à s’adapter aux recommandations médicales (Creer et Levstek, 1997).
Cette maladie chronique, contrairement à d’autres, a cette particularité d’être
marquante, notamment parce que les manifestations physiques telles que la respiration
sifflante et la toux peuvent être audibles et que la sensation d’étouffement, la crise
d’asthme, surtout si elle est soudaine et intense, peut être très inquiétante pour la
personne qui en souffre ou pour les personnes issues de l’entourage et peut nécessiter
une intervention médicale d’urgence. En effet, quand arrive une crise importante, cela
représente un danger létal et l’autoadministration des médicaments, sous forme de
pompes, de bronchodilatateurs, peut, et parfois doit, se dérouler rapidement et à la vue
des autres. On a d’ailleurs pu assister au cours des récentes années à la présentation
d’un contenu cinématographique et télévisuel véhiculant des images frappantes de la
crise d’asthme à l’écran.
5Qu’elle soit sensationnaliste ou non, l’image de la crise place la personne qui en souffre
en position de vulnérabilité par rapport aux possibilités de stigmatisation sociale. Peu
de chercheurs se sont intéressés aux effets qu’a la maladie sur les rapports sociaux dans
l’entourage immédiat, la famille et les pairs. Nocon et Booth, (1990) ont montré que le
fait de souffrir de cette condition pouvait influencer les relations sociales. D’autres
chercheurs ont démontré que la maladie pouvait contraindre les individus en limitant ou
en réduisant leurs activités sociales (Rudestam, Brown, Zarcadoolas et al., 2004).
Les allergies et l’évitement des allergies respiratoires peuvent être associés à l’asthme.
On estime qu’environ 20 % de la population aurait une prédisposition génétique à
développer de l’allergie respiratoire et, selon la Conférence canadienne de consensus
sur l’asthme, chez la plupart des patients, l’asthme est associé à l’atopie (allergie
respiratoire). Nous savons, par exemple, que l’approche thérapeutique pour les
individus souffrant d’un asthme atopique implique l’évitement des facteurs aggravants
dont l’exposition à la fumée de tabac ou de bois, aux pollens et aux allergènes
animaliers, ce qui peut poser d’énormes difficultés pour certains dans la vie
quotidienne. Également, lors des épisodes de smog qui peuvent durer un certain
nombre de jours d’affilée et se produire plusieurs fois par année, on suggère aux
personnes souffrant d’asthme de demeurer à l’intérieur des domiciles et d’éviter les
sports extérieurs.
Il est donc bien important de regarder, dans le cas de la maladie chronique respiratoire
telle que l’asthme, comment l’expérience de la maladie s’inscrit non seulement dans
l’environnement physique, mais également dans l’espace social de l’individu. Rosen a
écrit l’ouvrage le plus érudit sur l’évolution des préoccupations en matière de santé
publique. Dans A Histoiy ofpubÏic heaÏth (195$), il nous met en garde contre les effets
néfastes de la pollution et des mauvaises conditions de l’habitation sur la santé des
individus. Bien entendu, ces phénomènes s’inscrivent dans l’organisation sociale et
économique actuelle. Les phénomènes de pollution et les mauvaises conditions de
logement, surtout pour les individus démunis, aggravent la santé respiratoire.
6L’industrialisation et l’économie de marché mondialisée qui dominent le champ des
rapports sociaux, sont liées à ces phénomènes.
Ainsi, comparativement à d’autres maladies chroniques, par exemple au diabète ou à
l’hypertension dont le contrôle relève de manière prépondérante du renforcement
d’habitudes de vie saines et de l’observance médicamenteuse, l’asthme implique des
facteurs qui sont indépendants du contrôle individuel. En effet, bien que le suivi du
traitement pharmacologique et le contrôle de l’environnement intérieur reposent tous
deux principalement sur l’individu malade, sur sa volonté ou sa capacité à adhérer aux
traitements, les effets nocifs entrant dans les facteurs d’aggravation de la
symptomatologie asthmatique ne relèvent bien souvent pas du contrôle de l’individu.
Les polluants extérieurs et les allergènes qui sont transportés dans l’air affectent la
qualité de cet air. De plus, on a démontré que les particules polluantes peuvent agir en
favorisant le transport ou le déplacement des particules allergènes, rendant ainsi l’air
extérieur encore plus nocif pour la santé, particulièrement pour les personnes aux prises
avec des troubles respiratoires (Gouvernement du Québec, 2002).
Aussi, il faut mentionner que certaines personnes manifestent des symptômes d’asthme
parce qu’elles sont exposées sur les lieux du travail à des composantes qui provoquent
ou aggravent leur condition respiratoire. La surveillance et le monitorage de l’asthme
professionnel sont relativement récents et l’on dispose de peu de données sur la
prévalence et les effets des interventions. Les évaluations de prévalence sont très
variables d’une étude à l’autre. Gautrin et ses collaborateurs estiment que la prévalence
(nouveau diagnostic ou diagnostic récurrent) de l’asthme professionnel pourrait
atteindre 10 à 15 % d’après les plus récentes études publiées (Gautrin, Newman-Taylor,
Nordman et al., 2003). Selon le Centre canadien d’hygiène et de sécurité au travail
(CCHST), l’asthme est la maladie respiratoire professionnelle la plus courante au
Canada. On estime aux États-Unis qu’environ 2 % de tous les cas d’asthme seraient
d’ordre professionnel. Au Japon, parmi les cas recensés d’asthme, 15 % des hommes
souffriraient d’asthme professionnel (CCHST, 2005).
7Aux États-Unis, on estime qu’entre 8 et 20 millions de travailleurs seraient exposés à
des agents «asthmagènes» (Bang, Hnizdo et Doney, 2005). Plusieurs secteurs du
monde du travail sont considérés à risque pour les travailleurs, notamment les secteurs
industriels (manufactures de tapis) et les secteurs où l’on retrouve une grande
concentration de produits céréaliers et animaliers. Ainsi, les métiers les plus à risque
sont ceux où les travailleurs sont exposés à des substances «asthrnagènes» reconnues
telles que la farine, les pellicules animales, les produits reliés à la production de
plastique, de peinture, etc.
Il importe à cet égard de distinguer entre l’asthme qui se développe suite à une
exposition à des agents nocifs au travail («work related new onset asthma») et l’asthme
qui se trouve aggravé par une exposition à des agents présents dans l’air sur les lieux de
travail («work aggravated ast1ima») (Goe, Heimeberger, Reily et al., 2004). L’asthme
professionnel pose tout un défi à ceux qui en souffrent, surtout les travailleurs, mais
aussi aux professionnels de la santé qui tentent de les traiter (Malo, 2005; Labrecque,
Côté, Cartier et al., 2004; Nicholson. Cullinan et Taylor, 2005). Lorsqu’une telle
situation se présente, cela peut impliquer que le travailleur quitte son emploi, effectue
un autre travail ou bénéficie de mesures particulières mises en place par l’employeur
afin de le préserver d’une aggravation de son état. En effet, les plus récentes
recommandations cliniques préconisent l’identification et l’investigation de la maladie
dès les premiers symptômes d’asthme potentiel et une fois le diagnostic établi,
conseillent au travailleur d’éviter complètement l’exposition aux agents nocifs
contributifs au développement de la maladie (Nicholson, Cullinan et Taylor 2005).
En ce qui a trait à la qualité de l’air et à la prévention de la santé respiratoire, on a
surtout concentré les efforts ces dernières années au Canada sur la qualité de l’air
intérieur des lieux publics, délaissant les mesures de protection de la qualité de l’air
extérieur. Le Québec occuperait à ce chapitre une position peu enviable puisqu’il
émettrait une quantité de 98,3 mégatonnes de gaz à effets de serre chaque année selon
certains chercheurs et groupes environnementalistes, dépassant la moyenne de la
Communauté européenne de 10,7 tonnes par habitant (francoeur, 2004).
8Au niveau de la qualité de l’air intérieur, on a notamment développé une politique
législative sur le contrôle du tabac. Le Canada, qui est recormu comme étant un chef de
file en matière d’établissement de politiques publiques contre le tabagisme, a ratifié en
2004 un traité mondial de lutte antitabac, la Convention cadre pour la lutte antitabac,
visant à renforcer les mesures de sensibilisation populaire aux effets de la cigarette
telles que les images et les messages sur les paquets (OMS, 2003, Santé Canada, 2004).
On a assisté aux cours des dernières années à une diminution importante de la pratique
du tabagisme au Canada. Selon l’Enquête de surveillance de l’usage du tabac
(ESUTC). en 1991, plus de 30 % de la population canadienne âgée de 15 ans et plus
faisait usage du tabac et en 2003, cette proportion n’atteignait plus que 21 % (Santé
Canada, 2003). Au Québec. l’usage du tabac a connu une vive diminution au cours de
la dernière décennie, mais s’est stabilisé depuis 2001. Le taux de tabagisme de la
population québécoise âgée de 12 ans et plus était en 2003 de 26 ¾ (JNSPQ, 2004). Les
effets nocifs liés à l’inhalation des produits du tabac et à l’exposition à la fumée de
tabac dans l’environnement sont graves et nombreux. Les risques pour les fumeurs,
mais aussi pour les non-fumeurs, associés au tabagisme sur le plan de la santé
respiratoire sont scientifiquement reconnus. Nous savons en outre que le tabagisme
contribue à l’apparition de l’asthme ainsi qu’à son aggravation (MSSS, 2001).
Cette diminution de la pratique du tabagisme est un pas dans la bonne direction et les
mesures de protection et de sensibilisation de la population aux méfaits du tabagisme
sont souhaitables afin de préserver la santé respiratoire des individus vulnérables. Il
faut par ailleurs se montrer vigilant parce que si l’on constate une réduction de la
pratique tabagique dans plusieurs pays développés, la situation n’est pas reluisante pour
les pays en développement. En effet, la consommation de tabac augmente de 3,4 % par
année dans les pays en développement (OMS, 2003). De plus, le tabagisme ne constitue
qu’une partie de la prévention de la santé respiratoire; la qualité de l’air intérieur et
extérieur est tout aussi fondamentale dans la réussite du traitement et de la prévention
de l’asthme.
9À cet effet, on a pu assister récemment à une sensibilisation croissante aux conditions
de logement plus salubres (moisissures, exposition aux polluants divers), notamment au
niveau municipal. La Société canadienne d’hypothèques et de logement (SCHL), une
institution publique vouée à la protection du public en matière d’habitation, énumère
dans sa documentation les moyens que devraient prendre les individus pour prévenir les
symptômes d’asthme et assainir l’air intérieur de leur domicile (SCHL, 2004).
Certaines de ces mesures, tel l’arrêt du tabagisme, impliquent des changements de
comportements mais certaines autres comme l’enlèvement des moquettes et l’entretien
des conduits d’aération peuvent être inaccessibles pour les locataires notamment. Par
ailleurs, les politiques publiques portant sur l’accessibilité à des logements
convenables, en particulier pour les plus démunis, sont somme toute relativement
timides malgré des pressions de plus en plus grandes exercées par certains
regroupements de citoyens au Québec, notamment à Montréal où sont apparues ces
dernières années des lacunes en terme d’accès au logement locatif.
Il faut mentionner également que présentement, au Québec, la législation n’incite pas
les différents responsables des milieux de travail et des milieux scolaires (employeurs,
propriétaires, directeurs d’établissements) à être imputables et à prendre des mesures
visant l’assainissement ou la préservation de la qualité de l’air intérieur (écoles,
hôpitaux, tours à bureau, etc.). Cette situation peut contribuer aux lacunes sur le plan de
l’entretien des conduits d’aération des immeubles comme en témoigne un récent
rapport de l’IRSST sur la qualité de l’air dans les établissements de santé du Québec et
une étude sur la qualité de l’air des tours à bureaux réalisée à Montréal (Comité sur la
qualité de l’air, 2005; Nguyen et Goyer, 1988).
Il faut donc rappeler qu’actuellement, du point de vue médical, le traitement et la
prévention de l’asthme reposent principalement sur l’individu, sur sa capacité et sa
responsabilité à se prendre en charge. L’individu doit apporter des modifications à ses
habitudes de vie et à son comportement vis-à-vis de sa santé cesser de fumer s’il y a
lieu, pratiquer des activités physiques, éviter d’être exposé à la fumée secondaire, éviter
de faire des sports à l’extérieur lors de journées de pollution élevée, suivre les
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recommandations au niveau de la médication et ajuster cette dernière à l’évolution de
son état, consulter régulièrement le médecin, etc. Il doit adopter de plus une série de
mesures visant à éliminer les allergènes de son environnement intérieur: enlever s’il y
a lieu les moquettes, fuir les animaux domestiques à l’intérieur de son domicile et lors
de visites, éviter la fumée de cigarette et de bois, disposer d’un aspirateur muni d’un
filtre HEPA, etc. La panoplie de changements aux habitudes de vie et l’adoption de
différentes mesures afin de contrôler l’exposition aux allergènes sont complexes et
exigent un suivi rigoureux dont la responsabilité n’incombe pas invariablement au
malade.
Parallèlement, on rencontre des problèmes d’accessibilité aux soins de première ligne
qui ne facilitent pas la prise en charge des maladies chroniques des individus au
Québec. Les réorganisations ou les réformes des systèmes de santé auxquelles nous
avons assisté au cours des dernières années en lien avec la modification des états de
santé qu’amène le vieillissement de la population posent des défis en terme
d’accessibilité aux soins pour les individus aux prises avec des troubles chroniques. La
stratégie de soin de la part du corps médical dans la prise en charge de l’asthme va dans
le sens d’une interdisciplinarité entre médecin, pharmacien et éducateur en asthi-rie et
repose sur le suivi, l’«éducation» et le renforcement de l’adhérence de l’individu au
plan du traitement médicamenteux et non médicamenteux.
Les lacunes identifiées en matière de prise en charge clinique et d’accessibilité aux
soins («clinical care gap») des patients aux prises avec des maladies chroniques telles
que l’asthme sont reconnues (Tsuyuki, Sin, Sharpe et al., 2005; Gold et Wright, 2005;
Boulet, Phillip, O’Byme et al., 2002; Boulet, Beckert.. Bérubé et al., 1999). Les
problèmes d’accessibilité aux soins primaires ne s’arrêtent pas aux frontières du
Québec. L’OMS, s’adressant aux décideurs, souligne les difficultés que l’organisation
des soins pose aux systèmes de santé dans différents pays quant à la prise en charge des
maladies chroniques
Il est important de renforcer les soins de santé primaires pour améliorer la
prévention et la prise en charge des affections chroniques. L ‘amélioration
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des soins de santé passe par l’observance des traitements de longue durée
(àdhérencej Bien que les malades soient fréquemment accusés de ne pas
suivre le traitement qui leur est prescrit, la faute incombe au système de
soins de santé. (OMS, 2003, p.4.)
Les disparités en termes de prise en charge de l’asthme sont reconnues et concernent
principalement les aspects suivants l’accès aux traitements, les disparités
géographiques et sociales en termes d’accessibilité aux soins, la faible coordination des
soins de santé, la pénétration partielle des lignes directrices pouvant assurer un suivi
médical adéquat dont le faible recours aux outils diagnostiques reconnus pour
l’établissement du diagnostic d’asthme, la complexité du suivi en présence de co
morbidités et enfin les fausses conceptions qu’entretiennent médecins et patients à
l’égard du contrôle de l’asthme (Griffiths, 2005; OMS, 2003; Sin, Svenson, Cowie et
al., 2002; Barrett, Gallien, Dunkin et al., 2001; Boulet, Phillip, O’Byrne et al., 2002;
Hemmelgarn et Ernst, 1997).
Il existe une littérature abondante concernant les difficultés que les patients rencontrent
face au traitement de leur maladie. Dans le domaine de la santé publique, la
constitution de modèles théoriques relève surtout du domaine de la psychologie et
porte principalement sur le comportement de santé individuel face à la maladie ou à sa
prévention. En ce qui concerne les maladies chroniques, on s’est surtout intéressé à
l’adoption de saines habitudes de vie et au phénomène d’inobservance médicamenteuse
(Clark et Partridge, 2002; Schaffer et Yoon 2001; Dunbar-Jacob, Erlen, Schlenk, et al.,
2000; Stem, 2000; Waeber, Burnier et Brunner, 2000).
Bien que les anthropologues et les sociologues se soit ardemment penché sur
l’expérience de la maladie et les conceptions subjectives de la maladie/traitement dans
leur articulation au social, peu de chercheurs ont ouvert la voie à la considération de ces
aspects dans l’étude des conduites face à la maladie chronique, notamment en
promotion de la santé. Or, il apparaît que les représentations sociales et subjectives de
la maladie et les contextes sociaux (relations sociales, institutions, idéologies etc.) dans
lequels celles-ci se formulent sont fondamentales pour la compréhension des conduites
thérapeutiques (Pierret, 2003 ; Collin 2003 ;2002).
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Dans le champ de la santé publique, on assiste à une demande plus pressante pour
considérer les aspects sociaux et culturels dans l’étude des comportements
thérapeutiques (Corin, 1996, Fainzang, 2001). Plusieurs chercheurs se sont attachés à
comprendre ou à expliquer comment les facteurs sociaux jouent sur la santé des
individus ou des populations. Une approche en terme de «déterminants» sociaux de la
santé a découlé d’une constatation qui s’est imposée dans l’étude des causes de la santé
et de la maladie où la question pouvait être ainsi formulée, pour reprendre les termes
d’Evans et Stoddart: «Why are some people healthy and others not? > (Evans et
Stoddart, 1994). Progressivement, et particulièrement à la suite de la publication du
Rapport Black en Angleterre en 1980, ou plus près de nous, du Rapport Lalonde en
1974, de plus en plus d’études ont fait émerger l’idée d’une hétérogénéité de la santé.
Nous savons que les pauvres de nos sociétés sont plus malades, mais désormais nous
savons aussi que ce fait ne relève pas de choix personnels ou de capacités physiques et
mentales chez ces individus, mais bien de leurs conditions sociales et économiques.
Il semble clair, depuis la publication des travaux qui ont porté sur les déterminants de la
santé, qu’il existe des mécanismes sociaux qui influent sur la santé d’une manière
déterminante ou qui «façonnent» la santé comme l’avance Druhie (1998). La santé ne
serait pas seulement attribuable à l’évitement des facteurs de risque mais aussi au
renforcement de facteurs sociaux qui sont «bons pour la santé ». Link (1995), dans
l’article $ociaÏ conditions as fundamentaÏ causes of disease, pose le problème de la
façon suivante : «what factors put peopÏe at risk ofrisks ?». L’approche par facteurs de
risque individuel qui a longtemps retenu l’attention des chercheurs est de plus en plus
remise en question. On a critiqué son côté «victirnisateur» pour les personnes « à
risque » et, de plus, les interventions qui en ont découlé ont donné lieu à des résultats
décevants (Lomas, 1998). En effet, celles-ci n’ont pas contribué à une amélioration
substantielle des états de santé, à cause en partie des difficultés rencontrées face aux
différentes tentatives de modification des comportements «à risque » chez ces
individus. De plus, la portée explicative de cette approche demeure limitée car elle
expliquerait moins que la moitié des causes de maladies (Syme, 1996).
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Compte tenu des propos rapportés ci-dessus et des lacunes qui subsistent à la fois au
niveau de la recherche et de l’intervention auprès des personnes souffrant de chronicité
respiratoire, nous considérons qu’il serait souhaitable de prendre en compte les
dimensions subjectives et affectives, de même que sociales et environnementales dans
l’appréhension des comportements de santé et de les inscrire dans leurs liens avec la
charge représentationnelle ou symbolique qui s’inscrit dans l’espace social des
individus souffrant d’une condition chronique. Cette thèse se propose donc d’explorer
les représentations de l’asthme, de ses traitements ainsi que les conduites de santé
saisies à travers l’expérience subjective de la maladie telle que révélée par les patients.
L’objectif principal de la présente recherche est d’appréhender l’expérience subjective
et sociale de l’astlime.Ainsi, il s’agit de comprendre comment s’engagent les conduites
thérapeutiques des patients à travers le contexte social de leur expérience de la
chronicité respiratoire en lien avec les conceptions subjectives élaborées sur la maladie
et son traitement. Plus précisément, les objectifs de cette thèse sont les suivants
1) Décrire l’expérience subjective de la maladie et identifier les conceptions
subjectives élaborées sur les causes de la maladie par les patients;
2) Appréhender les représentations des traitements médicamenteux et non
médicamenteux;
3) Dégager une typologie des modes de conduites thérapeutiques;
4) Constituer un modèle intégrateur sur l’expérience sociale de l’asthme
Les difficultés que les patients rencontrent à se soigner, à adhérer aux plans de
traitements médicamenteux et non médicamenteux, constituent un problème important
puisqu’il est possible d’éviter que ces patients n’éprouvent des symptômes
d’aggravation de leur état respiratoire qui pourraient contribuer à miner leur bien-être et
leur qualité de vie. Or, il importe de situer cette adhérence, ou les conduites
thérapeutiques des sujets malades, des patients, dans leur contexte, c’est-à-dire dans
l’espace socioculturel incluant l’espace symbolique, celui des nonnes, des idéologies,
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des croyances, des valeurs. L’idée sous-jacente défendue dans cette thèse soutient que
les conditions sociales et l’expérience de la maladie socialisée conditionnent les
positionnements et les agissements des individus face à leur santé. Aussi, il est
considéré ici que l’expérience de la maladie est une expérience éminemment sociale.
L’expérience sociale est entendue au sens d’une sociologie de l’expérience et constitue
un ensemble de conduites s’insérant dans une logique cFhétérogénéité. L’expérience
sociale est, pour reprendre la définition apportée par Dubet (1994) un ensemble de
conduites individuelles et collectives dominées par l’hétérogénéité de leurs principes
constitutifs, et par l’activité des individus qui doivent construire le sens de leurs
pratiques au sein même de cette hétérogénéité. (p.l 5)
Cette thèse souhaite atteindre deux types de retombées l’un empirique et l’autre
théorique. Au plan empirique, si l’on considère les différents éléments soulevés
précédemment, entre autres les difficultés de prise en charge des personnes souffrant de
troubles respiratoires chroniques, c’est-à-dire celles qu’elles éprouvent à se soigner et à
gérer la complexité de leur traitement, cette thèse souhaite apporter des
éclaircissements qui pourraient amener à mieux répondre aux besoins des personnes
souffrant d’une condition asthmatique en leur permettant d’atteindre ou de maintenir
une qualité de vie. Au plan théorique, cette thèse s’inscrit dans la foulée des efforts
déployés par plusieurs chercheurs qui s’intéressent aux phénomènes de santé dans leur
articulation au «social», et qui visent à établir des ponts entre les processus individuels
et sociaux dans l’expérience de la maladie.
Il est donc question ici de faire ressortir la part «sociale» de la maladie à travers une
analyse du symbolique, du langage, de ce que les patients révèlent de leur expérience
de la maladie et sa présence dans la quotidienneté en lien avec les conceptions
subjectives qu’ils peuvent élaborer, et de tenter ultimement de renforcer les mesures
préventives et thérapeutiques des individus et des populations touchées par cette
affection chronique. Ainsi, la refonte du système de soins, en particulier en matière de
soins dispensés à ceux qui souffrent de maladies chroniques, pourrait, en plus de tendre
vers une approche centrée vers les besoins du patient dans la stratégie de soins, tenir
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compte des milieux, des conditions de vie et des différentes représentations qui fondent





Le présent chapitre fait un tour d’horizon de la littérature se rapportant à nos
préoccupations et à notre objectif de recherche. Nous allons dans un premier temps
présenter l’étiologie, la pathophysiologie et la prise en charge clinique de cette
affection chronique qu’est l’asthme. Dans un second temps, nous montrerons
l’évolution des connaissances sur l’adhérence aux traitements et les lacunes et pistes de
recherche dans ce domaine, notamment pour la recherche sur l’asthme. Dans un
troisième temps, nous aborderons la chronicité, les maladies chroniques dans le
domaine de la santé publique, notamment la chronicité respiratoire. Enfin, dans un
dernier temps, nous ferons une revue de la littérature consacrée aux comportements de
santé et aux expériences de santé et de maladie.
1.1 L’asthme
1.1.1 Historique et étiologie
Les premières références aux symptômes d’asthme remontent à 3500 ans comme en
témoigne l’expression «Ebers Papyrus» retracée dans un livre égyptien de l’époque. Le
terme «asthme» est dérivé d’un mot grec qui signifie «respiration laborieuse». Les
médecins grecs et romains croyaient, 100 ans après Jésus-Christ, que les symptômes
étaient dus à un déséquilibre interne et que l’alimentation, les remèdes aux herbes et la
prière étaient des traitements de choix. Une approche holistique de la maladie a prévalu
jusqu’à la découverte des mécanismes à l’origine de la physiopathologie des
manifestations asthmatiques durant la période 1600 à 1800 (Rutkowski, 2004). En
effet, durant cette période, plusieurs médecins ont identifié des facteurs aggravants
influençant la condition respiratoire tels que la poussière, les infections respiratoires et
les sécrétions. Avec l’arrivée du stéthoscope, inventé par René Laennec en 1816, les
médecins furent davantage en mesure d’évaluer la gravité des symptômes. En 1840,
John Hutchinson inventa le spiromètre qui, aujourd’hui encore, est l’outil de mesure
privilégié pour évaluer la fonction respiratoire des patients atteints d’asthme.
Au 19e siècle, les traitements se développèrent et on recommanda alors l’emploi de
cigarettes ou de pipes pour introduire dans les poumons la médication telle que le
tabac, l’essence de pin et le stramonium. Depuis le début du 20e siècle, le raffinement
et la technicisation de la recherche biomédicale et le renforcement des thérapeutiques
pharmacologiques favorisent l’identification du mécanisme inflammatoire à la source
des manifestations de l’asthme et le développement de médicaments chimiques
efficaces dans le traitement des symptômes de la maladie (Cockrofi, 1987). C’est en
1960 que l’on a découvert l’efficacité des bêta agonistes sur la dilatation des bronches
et c’est vers la fin des années 1970 que l’on a identifié le mécanisme inflammatoire à la
source de la maladie. Plusieurs médicaments anti-inflammatoires que l’on connaît
aujourd’hui sous le vocable de corticostéroïdes furent dès lors mis sur le marché afin de
prévenir la réponse inflammatoire des bronches et conséquemment la venue ou la
répétition des crises d’asthme. Ce traitement est répandu et prévaut aujourd’hui dans le
traitement préventif de l’asthme.
Le phénomène de l’asthme est lié à l’atopie (allergie respiratoire), mais l’allergie est
une composante de la maladie. Pendant de nombreuses années, on a cru que l’asthme
était un problème allergique. En 1932, Weiss a découvert que les asthmatiques,
contrairement aux non-asthmatiques, démontraient une bronchoconstriction à la suite
de l’administration d’histamine par voie intraveineuse (Holgate et Busse, 1998). C’est
Tiffeneau et Beauvallet qui ont été les premiers à décrire l’emploi d’inhalation
d’acétylcholine comme test pouvant déterminer le degré de réactivité des voies
respiratoires chez les asthmatiques. On estime que l’allergie est une composante de
l’asthme chez 90 % des enfants, 70 % des adultes de moins de 30 ans et 50 % des
adultes de plus de 30 ans (AIAA, 2003). Nous savons qu’il y a une prédisposition
génétique à l’allergie respiratoire. Ainsi, lorsque l’un des parents est atopique, 33 % de
ses enfants le seront. Si les deux parents souffrent d’une allergie respiratoire, cette
proportion passe à 67 ¾. Cette prédisposition génétique est liée en partie à une
composante environnementale puisque, pour développer une allergie, il faut être exposé
à l’allergène. Les allergènes les plus communs liés aux symptômes d’asthme sont les
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acariens, les pollens, les phanères d’animaux domestiques et les moisissures. Mais il y
a également les coquerelles, les plumes et la fumée de tabac.
Il existe à l’heure actuelle une controverse et des débats scientifiques concernant les
liens entre les phénomènes de pollution et les problèmes respiratoires tels que l’asthme;
ces débats conduisent à des luttes collectives et à la constitution de groupes de
revendications et d’associations visant la prévention de la santé respiratoire,
particulièrement aux États-Unis (Brown, Mayer, Zavestoski et al., 2003). Les tenants
de la thèse de l’existence de données probantes suffisantes dans l’établissement des
liens entre la pollution et l’asthme défendent l’importance de l’engagement et de
l’action sociale allant dans le sens de la préservation de la qualité de l’air et d’une
meilleure protection du public et des individus vulnérables sur le plan respiratoire.
Ceux qui défendent la thèse contraire basent leurs arguments sur le fait que depuis des
aimées, grâce à un meilleur contrôle des polluants industriels, on a assisté à une
diminution de la pollution due au Co2. Par contre, la pollution due à l’ozone et aux
particules fines est en hausse et il est reconnu qu’elle est étroitement liée à l’apparition
et à l’aggravation des problèmes respiratoires, dont l’astlline (Lewis, Robins, Dvonch,
et al., 2005). Certains chercheurs ont démontré notamment qu’en réduisant l’émission
des particules fines, par exemple par des mesures visant à réduire le trafic routier, on
pouvait constater une réduction des consultations pour asthme et des bénéfices pour la
santé (Wong Gohlke et Griffith, 2003 ; Friedman, Powell, Hutwagner et al., 2001).
Selon un récent rapport publié à la suite du Symposium sur la pollution de Ï ‘air et la
santé publique en 2002, on estime qu’en Nouvelle-Angleterre de même que dans le
sud-est du Canada, les niveaux de pollution de l’air en ce qui concerne ces deux
sources de pollution surpassent les normes en vigueur engendrant des problèmes
importants pour la santé cardio-respiratoire des populations exposées (Gouvernement
du Québec, 2002, p.3). Des données récentes laissent supposer que les polluants
atmosphériques et les allergènes présents dans l’air interagissent. Par exemple, les
particules provenant de la combustion du diesel agiraient comme «transporteurs» du
matériel allergène provenant du pollen, contribuant ainsi à «l’amplification des
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réponses allergiques consécutives à une exposition aux polluants» contenus dans l’air.
Or, nous savons, comme nous le verrons dans la section suivante, que le phénomène
d’inflammation des bronches à l’origine des symptômes d’asthme peut être exacerbé
par l’exposition aux allergènes présents dans l’air.
1.1.2 Étio-pathophysiologie et traitements
Selon le plus récent Consensus canadien sur le traitement de l’asthme, on le définit
comme une affection des voies respfrcitoires caractérisée par une hypersensibilité des
voies aériennes et une obstruction bronchique variable (Boulet, Beckert, Bérubé et al.
1999). Cette maladie provoque une hyperréactivité des bronches à une variété de
stimuli. Ces stimuli ou facteurs aggravants sont nombreux. Parmi ceux-ci, nous
retrouvons les infections des voies respiratoires supérieures, les allergènes (poussières,
pellicules d’animaux, pollen, moisissures, etc.), les irritants ou aérocontaminants
(fumée de cigarette, pollution atmosphérique, produits nettoyants ou industriels), les
préservatifs alimentaires (sulfites, MSG). l’air froid, l’exercice et les émotions.
L’inflammation et les effets qu’elle provoque sur la structure des voies respiratoires
sont à l’origine de l’apparition et de l’évolution de la maladie. L’inflammation affecte
les cellules épithéliales et provoque l’épaississement des parois bronchiques et des
changements au niveau des structures des voies respiratoires.1 La pathogénie de
l’asthme, les causes à l’origine du mécanisme pathogène, demeure inconnue. Toutefois
tel que l’exprime Holgate dans l’ouvrage de référence Inflammatoiy mechanisms in
asthma
Airway hyperresponsiveness has been recognized, over the past 30 years, to
be an important, perhaps even a cardinal feature ofasthma. Over this time,
research has examined ci variety of methods of measuring airway
responsiveness, the clinical signficance and the effects of antiasthma
medications on these measurements, and the pathophysiologicaÏ
characteristics and pathogenesis of ain4’ay hjperresponsiveness in
asthmatic patients. As a result, its methods of measurement have been
standardized and are wideÏy accepted. Also, there is general agreement
On peut consulter à l’Annexe A le Tableau I qui schématise les mécanismes pathophysiologiques en
cause dans l’apparition et l’aggravation de cette maladie.
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about the cÏinical signficance and the effects of treatment on airway
hyperresponsiveness. However, there is, as yet, incomplete understanding
ofitspathogenesis (Holgate et Busse, 199$).
L’asthme peut survenir chez les individus à tout âge, à tout moment, peut être
partiellement ou complètement réversible. Les symptômes de la maladie sont variables
d’une personne à l’autre et chez une même personne d’une fois à l’autre et il existe
différents niveaux de gravité. Les principaux symptômes sont la toux, les silements2 ou
la respiration sifflante et l’oppression thoracique. Le dépistage précoce et la prévention
des personnes susceptibles d’être vulnérables aux problèmes respiratoires entrent dans
la prise en charge de cette maladie chronique.
L’établissement du diagnostic
On a récemment mis sur pied un consensus d’experts afin d’établir des lignes
directrices en matière de prise en charge de l’asthme, car le traitement de cette maladie
est complexe. Le médecin chargé d’évaluer un asthme potentiel doit prendre en
considération plusieurs aspects dont l’histoire familiale, la variabilité des symptômes et
le contexte de leur apparition, le tabagisme (et son historique), l’environnement
(domicile, travail, etc.), de même que les autres conditions de santé. L’examen médical
à lui seul ne conduit pas à un diagnostic adéquat, car il ne permet pas d’évaluer le degré
d’obstruction bronchique. De plus, on dit du diagnostic d’asthme qu’il s’agit d’un
diagnostic d’exclusion, car d’autres types de pathologies respiratoires peuvent
intervenir et fausser le diagnostic ou peuvent survenir et coexister avec l’asthme
(MPOC (maladies pulmonaires obstructives chroniques), dysfonction des cordes
vocales, rhinites allergiques). L’établissement d’un bon diagnostic médical fait appel à
plusieurs outils diagnostiques et plusieurs étapes doivent être franchies avant
d’admettre un diagnostic confirmé et objectif de la maladie. Nous vous présentons un à
2 Le terme « suer » est une entrée considérée comme un québécisme, voir Le petit Larousse (1999)
Larousse, Paris, p. 941; voir aussi Le Robert: dictionnaire québécois d’aujourd’hui, 1992, Nathan,
Montréal, p.l096
Selon le plus récent Consensus canadien de l’asthine en matière de prise en charge.
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un ces outils diagnostiques ainsi que le protocole de prise en charge avant de fournir
des données épidémiologiques et d’identifier les lacunes en matière de prise en charge
clinique.
Spirométrie
Le test spirométrique aide à préciser la mesure de la fonction respiratoire. Une
amélioration de plus de 12 % du volume expiratoire maximal seconde (VEMS) 15
minutes suivant l’inhalation d’un béta agonistes à courte durée d’action et une
amélioration de 20 % suivant l’inhalation de corticostéroïdes inhalés ou de prednisone
pendant 10 à 14 jours indiquent de manière significative la présence d’asthme.
Cependant, selon Chapman et ses collaborateurs, le recours au spiromètre serait sous-
utilisé par plusieurs médecins. En effet, 47 % des patients interrogés lors d’une enquête
auraient mentionné n’avoir jamais reçu l’évaluation à l’aide du spiromètre (Chapman,
Ernst, Grenville, et al., 2001).
Tests de provocation bronchique
Pour mesurer la réactivité des voies aériennes, on doit procéder au test à la métacholine
dans des laboratoires prévus à cet effet, que ce soit en clinique externe à l’hôpital ou
dans un centre ambulatoire où les cliniques d’asthme offrent ce type de service
d’évaluation. Une concentration résultant en une chute de 20 % du VEMS par rapport
au niveau de base < $mg/ml est un indice d’un asthme potentiel.
Débit expiratoire de pointe
Lorsque les deux tests précédents ne peuvent être conduits, le recours à la mesure avec
le débitmètre portatif du débit expiratoire de pointe peut s’avérer approprié bien que
son résultat ne soit pas aussi concluant que celui de la spirornétrie et du test de
provocation bronchique. L’utilisation du débitmètre est également recommandée aux
patients, sur une base régulière à la maison, afin qu’ils puissent eux-mêmes
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«monitorer» l’obstruction bronchique. Une variation de plus de 20 % après l’utilisation
d’un bronchodilatateur ou de changement avec le temps indique la présence d’une
obstruction bronchique variable significative.
Protocole concernant la prise en charge
Le traitement de l’asthme vise à atteindre une «maîtrise acceptable» plutôt qu’optimale
de la maladie. La maîtrise de l’asthme, ou dans un terme plus couramment utilisé à la
fois par les patients et les médecins, le «contrôle de l’asthme» est considéré comme
étant atteint lorsque les mesures cliniques et physiologiques suivantes sont présentes
Tableau 2 Critères de maîtrise de l’asthme selon le plus récent Consensus
canadien du traitement de l’asthme
Paramètres Valeurs
Symptômes diurnes < 4 jours/semaine
Symptômes nocturnes <1 nuit/semaine
Activité physique Normale
Exacerbations Légères, peu fréquentes
Absence au travail ou à l’école Aucune
Besoin d’un beta agoniste à courte durée <4 doses/semaine (excluant la dose
d’ action préventive)
VEMS (volume expiratoire maximal par > $5 % du maximum personnel
seconde) ou DEP (débit expiratoire de
pointe mesuré par un débitrnètre portatif)
Variation diurne du DEP >15 % de variation
Dès l’établissement et la confirmation du diagnostic par l’emploi des mesures
objectives, le spiromètre et les tests de provocation bronchique en laboratoire, en
présence de symptômes récurrents et de tests anormaux de débit expiratoire, le
traitement consiste à introduire les anti-inflammatoires et à éviter l’exposition aux
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facteurs intervenant dans l’aggravation de l’état. Il existe deux types de médicaments
les médicaments préventifs, les anti-inflammatoires (glucocorticostéroïdes inhalés et
oraux, agents inhalés non-corticostéroïdiens tels que flovent et Pitirnicort) et les
médicaments de soulagement, les bronchodilatateurs (les béta agonistes à courte durée
d’action tels que Bricanyl, Ventollit). On les désigne ainsi car ils sont utilisés pour
soulager temporairement la sensation d’obstruction bronchique. Ces médicaments
agissent pour soulager les symptômes aigus de l’asthme et sont des médicaments de
dépannage en cas de besoin.
Les récentes lignes directrices suggèrent l’adaptation de la pharmacothérapie à chaque
patient en fonction de la gravité de la maladie et du niveau de maîtrise atteint
(«continuum du traitement de l’asthme»). Le niveau de gravité (de léger à très grave)
dépend de la fréquence des symptômes, de la durée des symptômes et du degré
d’obstruction bronchique. La réponse au traitement phanTiacologique entre dans la
détermination du niveau de gravité. Par exemple, un niveau modéré requiert
l’utilisation de béta agonistes à courte durée d’action et de doses faibles à modérées de
glucocorticostéroïdes inhalés avec ou sans thérapie d’appoint et un niveau grave
requiert le même type d’utilisation avec une augmentation des doses de
glucocorticostéroïdes inhalés. Le meilleur traitement pour chaque individu est de
maintenir une maîtrise acceptable des symptômes de la maladie tout en recourant le
moins possible aux médicaments antiasthmatiques.
Depuis l’apparition des corticostéroïdes, les recommandations en matière de
pharmacothérapie ont évolué. Au cours des années 80-90, on recommandait chez la
plupart des patients leur emploi sur une courte période pouvant varier de 3 à 4 semaines
à 3 à 4 mois. Récemment, depuis le dernier consensus, de nouveaux protocoles
suggèrent l’emploi régulier d’une dose minimale quotidienne chez certains patients. La
dose minimale quotidienne «idéale» permettant un contrôle adéquat ou acceptable de la
maladie n’est toutefois pas encore établie par les experts (RQEA, 2003). Chez les
enfants fréquentant un milieu de garde et souffrant de rhumes à répétition durant
l’hiver, les pédiatres peuvent désormais prescrire aux parents l’administration d’une
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dose minimale (ex. 125 mcg) quotidienne pendant la période hivernale sans
interruption et l’arrêt complet durant l’été.
1.1.3 Données épidémiologiques et lacunes en matière de prise en charge (« clinical
care gap »)
La prévalence, la gravité, de même que la morbidité associées à l’asthme sont en
hausse partout dans le monde (Boulet, 1997). Aux États-Unis, les taux d’incidence et
de prévalence sont en progression et les décès reliés à l’asthme ont triplé entre 1977 et
1988 passant de 1674 à 5438. L’asthme est la première cause de décès des enfants
américains (Gouvernement du Québec, 2002, P. 9). La prévalence de même que les
visites à l’urgence et les hospitalisations des enfants américains ont porté les coûts
associés à l’asthme à 12,7 milliards de dollars (Redd, 2002). Au Canada, il s’agit d’une
maladie chronique fréquente qui serait responsable annuellement du décès d’environ
500 adultes et 20 enfants.
Selon l’Enquête nationale sur la santé de la population (ENSP), 56 ¾ des personnes
souffrant d’asthme avaient fait face à une crise dans la dernière année et 42 % disaient
éprouver souvent des symptômes (Statistiques Canada, 1997). Selon cette même
enquête, une proportion importante des personnes actives affectées par l’asthme (35 %)
auraient limité leurs activités à cause de leur affection chronique. Le statut clinique de
la maladie et l’âge ne semblent pas associés à la qualité de vie, mais les limitations aux
activités et les symptômes de la maladie semblent associés à la mauvaise qualité de la
vie rapportée par les personnes asthmatiques selon les études consultées (Laforest,
Pacheco, Bartsch, et al., 2005; Juniper, Wisniewski, Cox, et al., 2004).
La prévalence et l’incidence de l’asthme sont plus élevées chez les personnes ayant un
statut socio-économique (SES) élevé, mais la morbidité et la mortalité affectent
davantage les personnes à faible revenu (Volmer, 2001). Les conditions de pauvreté
sont associées à une plus forte probabilité de développer des symptômes d’asthme tels
que les silements (wheezing) chez les enfants. De plus, les enfants issus de milieux
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défavorisés ont un poids plus faible à la naissance et sont allaités moins longtemps,
deux facteurs de risque associés à l’asthme (Lethbridge et Phipps, 2005). Les personnes
habitant les zones urbaines seraient plus affectées par l’allergie respiratoire au pollen à
cause de l’interaction entre différents facteurs (D’Arnato, Liccardi, D’Arnato, et al.,
2001). Peu d’études ont porté sur les disparités géographiques en terme d’accessibilité
aux soins pour les personnes souffrant d’asthme. Nous savons cependant que les
personnes habitant loin des centres urbains rencontreraient plus de difficultés à
bénéficier d’un accès aux soins primaires et consulteraient davantage à l’hôpital pour
leur asthme (Ansari, Haby, Henderson, et al., 2003; Sin, Wells, Svenson, et al., 2002;
Crago, Coors, Lapidus, et al.,l998).
Comme nous l’avons mentionné précédemment, il existe au Canada, de même que dans
la plupart des pays industrialisés, des lignes directrices afin d’orienter la pratique
clinique en matière de traitement de l’asthme (Boulet, Beckert., Bérubé et al., 1999).
Cependant, selon l’ensemble des études qui se sont intéressées à la conformité des
professionnels à l’égard des lignes de pratique, il subsiste un écart entre les
interventions recommandées et ce qui est pratiqué dans la réalité par les médecins
(Putnam, Burge, Tatemichi et al, 2001; Wahlstrom, Lagerlov, Lundborg et al., 2001;
Salmeron, Liard, Elkarrat et al., 2001; Piimock, Johnson, Young et al. 1999;
Doerschug, Peterson, Dayton et al., 1999).
Il semblerait que cet écart conduise à la fois au surdiagnostic et au sous-diagnostic de
l’asthme au Canada (Santé Canada, 2000). D’après les auteurs du Rapport du Groupe de
travail national sur la lutte contre l’asthme, la similarité de la symptomatologie
asthmatique avec celle d’autres affections respiratoires et le fait qu’il n’existe pas de test
diagnostique clinique particulier pour l’asthme semblent être reliés aux difficultés que
les médecins rencontrent dans la prise en charge de l’asthme (Santé Canada, 2000).
L’usage de la spirométrie dans la détermination du diagnostic varierait d’un type de
pratique à l’autre. Ainsi, 98 % des pneumologues, 81 % des internistes, 71 % des
allergologues et 43 % des médecins de famille l’utiliseraient selon une étude de Santé
Canada (1997). Selon Boulet, la pénétration des guides de pratiques cliniques n’est pas
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optimale et ils pourraient être mieux intégrés si Von veut améliorer la prise en charge et
le suivi par les médecins de leurs patients affectés par cette condition (Boulet, Bai,
Becker, et al., 2001).
Il importe de mentionner qu’il n’y aurait à ce jour aucune définition ou classification
adéquate de cette maladie (AIAA, 2003). L’asthme est considéré comme «un état
d’hyperréactivité bronchique», «une affection caractérisée par des symptômes
paroxystiques ou persistants comme la dyspnée, l’oppression thoracique, la respiration
sifflante, la production de mucus, la toux associée à une obstruction bronchique
variable et à une hypersensibilité des voies aériennes à divers stimuli» (Boulet, Becker,
Berube et al., 1999). L’établissement du diagnostic en est un d’exclusion et la
confirmation du diagnostic se réalise à l’aide du test de la fonction respiratoire, mais
son utilisation par les professionnels de la santé n’est pas systématiquement et
adéquatement pratiquée (Tsuyuki, 5m, Sharpe, et al., 2005; Lindensmith, Morrison, D,
Deveau et al., 2004; McNally, 2004; Legoretta, Christian-Herman, O’Connor, et al.,
1998). De plus, il semble que les perceptions erronées sur le contrôle de la maladie par
les patients et par les médecins contribuent à affecter négativement le dépistage
précoce, la qualité du suivi et la prescription des traitements appropriés (Boulet, Phillip,
R, O’Byrne et al., 2002).
Des inégalités sur le plan de l’accès aux soins de santé pour les personnes démunies,
issues de certains milieux socioculturels et habitant les régions éloignées des grands
centres, sont des enjeux importants dans la prise en charge adéquate de cette affection
chronique. Les enfants provenant de familles en situation de pauvreté ont plus de
chances de se retrouver à l’urgence pour leur asthme que les enfants provenant de
familles issues de milieux plus favorisés (Sin, Svenson, Cowie et al., 2003). Selon une
étude de Wallace, les enfants défavorisés tendent à consulter à l’urgence pour leur
asthme et ce sont les difficultés d’accès aux soins primaires qui contribuent à ce type de
consultation (Wallace, Scott, Klinnert, et al., 2003). De plus, les individus habitant dans
les quartiers défavorisés démontrent un plus haut niveau de prévalence de symptômes
respiratoires et sont en même temps les individus qui bénéficient le moins du suivi
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médical puisqu’ils rapportent consulter moins fréquemment en comparaison avec les
individus issus de milieux plus favorisés (Trinder, Crofi, Jones, et al., 1999).
L’autoprise en charge de l’asthme suppose que le patient bénéficie d’une prise en
charge adéquate qui lui permette de ((gérer» et de vivre sa maladie tout en aspirant à
une certaine qualité de vie. Elle suppose également une relative adhérence aux
traitements recommandés. Le patient doit reconnaître ses symptômes, s’administrer lui-
même des médicaments, les ajuster le cas échéant et se préserver en évitant d’être
exposé à différents irritants et aéroallergènes. Nous allons donc aborder dans la section
suivante l’adhérence aux traitements de l’astlime en insistant sur l’évolution des
connaissances dans ce domaine et en faisant ressortir les lacunes actuelles de la
recherche.
1.2 L’adhérence aux traitements de l’asthme
1.2.1 L’étude de l’inobservance aux médicaments
L’inobservance aux traitements est notoire et a fait l’objet de nombreuses études. Selon
divers auteurs, le concept d’inobservance aux traitements a évolué, et ce,
particulièrement au cours des trente dernières années (Vermeire, Hearnshaw, Van
Royen, et al., 2001; Dunbar-Jacob et Mortirner-Stephens, 2001; Haaijer-Ruskarnp et
Hemminki, 1995; Donnovan et Blake, 1992; Trostle, 198$). On a longtemps considéré
que les patients ne jouaient pas un rôle actif face à l’observance aux traitements
médicamenteux (Donnovan et Blake, 1992; Trostle, 198$; Garrity, 1981) et qu’ils
n’observaient pas leurs traitements par ignorance ou par incompréhension des
instructions du médecin (Donnovan et Blake, 1992; Trostie, 1988). On conçoit
aujourd’hui que le patient joue un rôle actif: il fait des choix et prend des décisions face
aux traitements (Donnovan et Blake, 1992). Par exemple, Horwitz et Horwitz (1993)
ont démontré qu’une personne qui s’attend à ce que le traitement de sa maladie
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améliore sa condition a tendance à mieux s’engager dans des pratiques de santé
préventives.
Les motivations qui conduisent à un comportement d’inobservance aux traitements
médicamenteux ont été examinées à travers l’étude d’une diversité de facteurs, à savoir
la nature du régime thérapeutique et sa durée, les effets secondaires, l’accessibilité aux
soins de santé, la qualité de la relation médecin-patient et les croyances du patient
(Morgan, Nowson, Murphy et al., 1986; Garrity, 1981). Le nombre de médicaments
consommés quotidiennement et l’administration du même médicament en plusieurs
doses quotidiennes (Morgan, 1986) ont été associés à l’inobservance aux traitements.
La durée de la prise médicamenteuse aurait, elle aussi, un impact sur l’observance aux
traitements surtout lorsque les effets du régime thérapeutique ne sont pas satisfaisants
pour le patient et que ce dernier souffre d’une condition asymptomatique (Redler,
1980; Geertsen, 1973).
Les effets secondaires sont fréquemment associés à l’inobservance aux médicaments
(Donnovan et Blake, 1992; Gibert, 1993; Shea, 1994; Proos, 1992; Svarstard, 1986).
Ceux-ci paraissent le plus souvent avoir un impact lorsque le traitement affecte la
qualité de vie, notamment lorsque ce dernier occasionne des sensations désagréables.
(Hasford, 1992). Certains chercheurs ont avancé que l’accessibilité aux services serait
associée à l’observance aux traitements (Morgan, 1986; Garrity, 1981; Geertsen, 1973).
Cependant, les avis sont partagés. En effet, certains considèrent que c’est la qualité des
services, et non pas leur accès restreint, qui expliquerait mieux les comportements
d’inobservance aux traitements (Shea, 1994; Guibert, 1993). Plusieurs études ont porté
sur les qualités de communication et d’interaction entre le médecin et son patient. Il
s’est avéré que la finesse et la clarté des explications du médecin, les renseignements
quant aux problèmes que le patient risque potentiellement de rencontrer au cours de son
traitement et le ton affectif de la relation (Ménard, 1995; Morgan, 1986; Redhler, 1980)
améliorent les comportements d’observance aux traitements. Enfin, les croyances du
patient au sujet de sa maladie sont apparues comme de bons moyens de prédire les
comportements d’observance (Haaijcr-Ruskamp et Hemminki, 1995; Donnovan, 1992).
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La plupart des études ayant porté sur l’observance aux traitements ont eu recours à des
devis quantitatifs. La qualité des méthodes utilisées et les définitions de l’observance
par les chercheurs sont variables. De plus, ces études ont tendance à «problématiser» le
comportement du patient et à écarter les dimensions sociales. Elles ne fournissent pas
d’analyse approfondie du point de vue du patient. C’est pourquoi de plus en plus de
chercheurs ont développé un intérêt pour le recours à des devis qui penhiettent
d’approfondir la perspective des patients (Hunt et Arar, 2001).
Ces chercheurs, plus près des approches anthropologiques et sociologiques, sont venus
réconcilier les dimensions cliniques et sociales. En effet, si ce qui se déroule dans le
cadre de la relation médecin-patient influence de manière significative les
comportements d’observance aux traitements, on conçoit que le contexte plus large
dans lequel évolue la personne (sa famille, son cercle d’amis, son milieu de travail, sa
communauté d’appartenance) a aussi un impact (Conrad, 1985). On considère alors
que les décisions des personnes à l’égard de leur traitement se situent au coeur d’un
environnement social (Dean, 1986). Clark et Partridge (2002) ont souligné à cet égard
que les interventions visant à rehausser la gestion de la maladie se sont montrées plus
efficaces lorsqu’elles incluaient les membres de la famille ou visaient les milieux de vie
dans lesquels évoluent les personnes souffrant d’une maladie chronique, par exemple
l’école dans le cas des jeunes asthmatiques.
Les individus développent des conceptions «profanes» de la santé et de la maladie,
différentes des conceptions biomédicales. Celles-ci émanent d’expériences personnelles
avec la maladie, d’événements survenus ou partagés avec les membres de l’entourage
et de connaissances diverses issues, entre autres, du contact avec les professionnels de
la santé et acquises tout au long de l’évolution de la maladie. Les réactions des
individus seraient non seulement conditionnées par ce répertoire de connaissances et
d’expériences, mais aussi par un ensemble de contraintes vécues au quotidien (Massé,
1995; Stoller, 1993; Conrad, 1985). Ces connaissances «profanes» distinctes du savoir
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médical conditionneraient les comportements des individus, dont l’adhérence aux
traitements (Massé, 1995).
De plus, les maladies chroniques telles que l’asthme, de plus en plus fréquentes au
niveau mondial, ont fait surgir de nouveaux types de «malades». En effet, l’expérience
particulière qu’imposent à l’individu la chronicité et l’irréversibilité de sa maladie, c’est-
à-dire la prise de médicaments journalière, la reconnaissance des symptômes, le suivi
médical régulier, l’accumulation progressive de connaissances médicales sur sa maladie
et ses traitements, etc., contribue à en faire un malade «engagé dans le «seif-care
illness»» qui négocie avec le médecin la prise en charge de son état (Herzlich, 1984).
L’asthme a ceci de particulier qu’il peut survenir à tout âge, qu’on ne sait pas pourquoi
il se présente chez certains à des degrés divers et qu’il n’est que partiellement
réversible. Il existe tout un mystère non résolu par la science autour de cette maladie et
de ses diverses composantes, dont l’allergie principalement. Les failles de la médecine
traditionnelle à enrayer les allergies et les symptômes d’asthme et celles de la science à
en trouver la cause sont propices à un contexte de questionnement, de doute, de
recherche d’alternatives, d’élaboration de conceptions subjectives autour de la maladie
et des traitements
1.2.2 L’adhérence aux traitements chez les asthmatiques
1.2.2.1 Les définitions de l’adhérence aux plans de traitement de l’asthme
Les récentes recommandations canadiennes concernant la prise en charge et le
traitement de l’asthme sont fondées sur la prise d’une médication anti-inflammatoire et
sur le contrôle de l’environnement chez les patients dont la maladie est plus grave
(Boulet, Beckert, Bérubé et al., 1999). Les corticostéroïdes inhalés sont à la base de
cette médication anti-inflammatoire. Cependant, le traitement de l’asthme implique une
prise en charge complexe et globale, et notamment le suivi d’un plan d’action qui
nécessite une reconnaissance des symptômes et de l’efficacité des médicaments,
l’utilisation, dans certains cas, du débit expiratoire de pointe et un suivi médical
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régulier. Le concept d’observance ou «compliance» renvoie à la prise régulière et
adéquate de la médication. Les maladies chroniques supposent pour la plupart des
changements aux habitudes de vie qui vont au-delà du fait de se conformer à la
prescription médicamenteuse. C’est pour cette raison que des études plus récentes qui
ont porté sur la conformité aux traitements ont davantage recours au terme «adherence»
(Adams, Pill, et Jones, 1997; Leickly, 1998; $chrnier et Leidy, 1998 ; Rand et Wise,
1994).
Le terme «adherence» ou «optimal adherence» est en effet apparu récemment dans la
littérature (Schmier et Leidy, 199$; Creer et Levstek, 199$). Il renvoie à l’idée que le
patient «autosoignant» est impliqué dans le processus de soins, qu’il est considéré
comme un partenaire des soins et qu’il devrait accepter de suivre les recommandations
qui lui sont faites par le professionnel de la santé. À l’opposé, le terme observance ou
«compliance» ne réfère pas une prise en charge par le patient de son problème de santé
mais simplement au fait que le patient exécute ce qu’on lui a demandé (Schmier et
Leidy, 1998).
Cochrane (1992) suggère qu’un patient doit adhérer suffisamment pour maintenir une
bonne santé. D’autres auteurs mentionnent qu’un niveau optimal d’adhérence serait
déterminé par un niveau minimal acceptable de médication pour produire la réponse
désirée pour le patient (Epstein et Cluss, 1982). Lors d’une étude portant sur les types
d’usage et les caractéristiques des patients inobservants, une classification s’est avérée
utile. Kinsman et son équipe de recherche ont élaboré cette classification qui comprend
les catégories suivantes usage approprié, usage abusif, sous-usage et usage arbitraire
(Kinsman, Dirks et Dahlem, 1980). Elle est basée sur le bon usage de la médication
(prescribed-as-needed-prorenata (PRN)) en relation avec l’état fonctionnel respiratoire.
Par ailleurs, peu de données existent sur la manière dont les asthmatiques se
conforment aux recommandations en matière de contrôle de l’environnement ou des
habitudes de vie (tabagisme, exercice) (Schmier et Leidy, 199$). Une étude récente a
cependant permis de constater qu’il pouvait ne pas y avoir de lien entre l’exposition à la
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fumée, le fait d’avoir des animaux domestiques et l’observance médicamenteuse chez
des enfants asthmatiques (Wamboldt, Milgrorn, Warnboldt et al., 2002).
1.2.2.2 Les déterminants de la non-adhérence des asthmatiques aux
recommandations médicales
Différents facteurs socio-économiques ont été mentionnés dans la littérature concernant
l’adhérence. Nous savons que l’âge (plus on avance en âge, plus on adhère) et la durée
du diagnostic (plus le diagnostic d’asthme date, plus on retrouve des problèmes de
fidélité aux médicaments) ainsi qu’un faible niveau de revenu et d’éducation sont des
facteurs prépondérants (Lindberg, Ekstrom, Moller, et al., 2001; Bosley, fosbury et
Cochrane, 1995; Cochrane, 1996; ScImiier et Leidy, 199$).
Le traitement de l’asthme est complexe et exige de la part de la personne qui en souffre
une reconnaissance des symptômes et un suivi rigoureux et adaptable de la médication
(Cochrane, 1996). C’est pourquoi de plus en plus de professionnels de la santé se
tournent vers l’utilisation de plans d’action écrits afin d’améliorer la gestion de
l’asthme de leurs patients. Ces plans contribuent à améliorer la gestion efficace du
traitement médicamenteux, mais sont cependant peu utilisés (Boulet, 1997; Baldwin,
1999; Charlton, Charlton, Broomfield et al., 1990).
Pour Boulet (1997), les problèmes d’inobservance semblent être fortement associés à
un manque de connaissances concernant les indications et le mécanisme d’action du
médicament. Récemment, des centres d’éducation, dont une centaine au Québec, ont vu
le jour afin d’améliorer les connaissances des asthmatiques sur leur maladie et son
traitement. Plusieurs études ont démontré qu’effectivement le fait de suivre une session
éducative contribuait à améliorer les connaissances et pouvaient réduire la morbidité
(Côté, Cartier, Robichaud et al. 1997; Turner, Noertjojo et Vedal, 199$; Dickinson,
Hutton, Atkins et al., 1997; Boulet, 1997). Cependant, on connaît mal l’impact d’une
telle session sur les comportements d’observance (Gibson, Poweil, Coughlan, et al.,
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2002; Morice et Wrench 2001; Boulet, Boutin, Côté, et al., 1995; Wilson, Scamagas,
German, et ai, 1993; Bailey, Richards, Brooks, et al., 1990).
Concernant la fidélité au rendez-vous médical, peu de données nous sont fournies par la
littérature concernant les adultes asthmatiques. Une étude a cherché à identifier les
motivations qui ont conduit les parents d’enfants asthmatiques à ne pas prendre de
rendez-vous médical durant la période suivant une visite à l’urgence (Leickly, Wade et
Crain, 199$). Parmi ces motivations, on retrouve le fait que l’enfant se portait bien et
qu’il n’avait pas de symptômes, la difficulté dobtenir un rendez-vous, le fait de ne pas
savoir qu’un rendez-vous était nécessaire, le fait qu’on ne leur ait pas remis de carte
portant la date d’un rendez-vous, le fait que le téléphone était occupé, le fait que les
parents étaient débordés et enfin les frais associés à un rendez-vous. Cette étude
indique que l’adhérence aux visites médicales de suivi serait considérablement
améliorée par le fait de donner un rendez-vous lors de la consultation d’urgence et
d’expliquer aux parents l’importance de ces visites de suivi pour la santé de l’enfant.
Nocon et Booth (1990) ont montré que le fait d’être asthmatique pouvait influencer les
relations sociales et provoquer des réactions émotives comme la frustration, la colère,
la culpabilité et l’inquiétude. Des facteurs psychologiques tels que la dépression en lien
avec l’adhérence ont fait l’objet d’études. Les asthmatiques qui sont inobservants à leur
médication souffriraient davantage de troubles dépressifs, mais leur niveau d’anxiété et
les troubles de l’humeur ne semblent pas liés à l’adhérence thérapeutique (Cluley et
Cochrane, 2001; Netjek, Brown, Khan, et al., 2001; Bosley, Fosbury et Cochrane,
1995; Cochrane, 1992, 1994). On a par ailleurs observé un lien entre l’inobservance aux
médicaments antiastiurLatiques et le stress émotionnel occasionné par la maladie et son
traitement chez des patients asthmatiques ayant été hospitalisés (Put, Van den Bergh,,
Demedts et al., 2000).
Certains auteurs se sont tournés vers la question des attitudes face à la médication
antiasthmatique (Côté, Cartier, Robichaud et al., 1997; Partridge, 1995; Osman, 1993).
La crainte d’une dépendance médicamenteuse et des effets secondaires amènerait les
jasthmatiques à ne pas suivre les recommandations en matière de traitement
médicamenteux (Osman, 1993). Pour Cochrane (1996), la peur des stéroïdes figurerait
parmi les facteurs qui affectent la fidélité médicamenteuse. La peur des effets
secondaires et le manque de connaissances seraient associés à la peur des stéroïdes
(Van Grunsven, 2001). Par ailleurs, le niveau d’inobservance serait plus bas dans le cas
de la médication orale comparativement à la médication inhalée (Bosley, Fosbury et
Cochrane, 1994).
En ce qui concerne les perceptions de la maladie et de son traitement, il s’avère que les
asthmatiques perçoivent leur niveau de résistance expiratoire comme étant élevé et que
certains d’entre eux ne ressentent aucun symptôme (Kendrick, Higgs et Whitfield,
1993). Aucune étude n’a cependant montré le lien entre ces perceptions et l’adhérence
aux traitements (Schrnier et Leidy 1998) et la plupart des auteurs contemporains
s’accordent pour affirmer que la recherche concernant les déterminants de l’adhérence
devrait se pencher sur des considérations telles que la peur des stéroïdes, le sentiment
d’autoefficacité et le soutien social.
1.2.2.3 Les implications des comportements de non-adhérence des asthmatiques
Les difficultés qu’éprouvent les asthmatiques à maîtriser les symptômes de l’asthme
conduisent à des crises plus sévères et plus fréquentes. Ces crises peuvent entraîner une
utilisation intensive des services d’urgence et d’hospitalisation ainsi que des coûts
importants associés à la réduction des activités et à l’absentéisme au travail (Clark,
Gotsch et Rosentstock, 1993; Friday, Khine et Lin, 1997; Watkefield, Staugas et
Ruffin, 1997), et peuvent conduire à la mortalité (Clark et Partridge, 1986; $pitzer,
Suissa, Ernst, et al., 1992; Greenberger, Miller et Lifschultz, 1993).
Le recours aux services d’urgence est associé le plus souvent à une utilisation
inadéquate des médicaments pour contrôler les symptômes et aux délais dans la
recherche de traitements (Friday, Khine et Lin, 1997; Haire-Joshu, Fisher, Monroe et
al., 1993; Wakefield, Staugas, Ruffin et al., 1997). Lors d’une étude réalisée en 1993,
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des entrevues ont été menées auprès de 95 patients asthmatiques afin de mieux
comprendre l’utilisation des services d’urgence (Becker, 1993). L’équipe de Becker a
découvert que la décision de l’asthmatique de consulter à l’urgence était influencée par
une variété de facteurs, dont l’évaluation de sa condition, l’identification de symptômes
persistants ou plus graves, le désir d’être indépendant et la peur de la mort.
L’un des buts premiers du traitement de l’asthme est d’améliorer l’état de santé et la
qualité de vie qui en découle chez les personnes souffrant d’asthme. Les problèmes
d’adhérence peuvent aggraver la symptornatologie asthmatique et de fait affecter
considérablement la qualité de vie des personnes asthmatiques. Par ailleurs, selon
certains auteurs, on ne pourrait établir clairement un lien entre les comportements de
non-adhérence et une réduction de la qualité de vie (Cochrane, 1996; Sclunier et Leidy,
199$). Les études qui ont examiné ce lien ont eu recours à des questionnaires de
mesure de la qualité de vie dans lesquels figuraient quelques questions portant sur la
prise médicamenteuse et les symptômes. Certains patients peuvent démontrer une
bonne adhérence à leur régime médicamenteux, ressentir des symptômes et obtenir un
score plutôt bas à la mesure de la qualité de vie (Schmier et Leidy, 199$).
Non seulement, nous avons peu de données claires sur l’effet à long terme des
problèmes d’adhérence aux traitements médicamenteux sur la qualité de vie, mais en
plus nous connaissons mal les effets de l’adhérence non médicamenteuse sur cette
qualité de vie, d’où la nécessité d’approfondir l’analyse des aspects liés à l’autogestion
de l’asthme. Récemment, certaines études de type qualitatif ont fait ressortir les
expériences à l’égard de la médication ou les besoins d’informations en matière de
traitement médicamenteux, mais elles ne se sont pas attachées à comprendre les
significations que cela prenait dans le contexte de vie dans lequel évoluent les
personnes vivant avec cette condition chronique (Sherrnan et Liiwhagen, 2004; Raynor,
Savage, Knapp, et al., 2004).
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1.3 Santé respiratoire et chronicité
La respiration est vitale à tout être humain. Bien respirer, sans contrainte et sans
difficulté, est somme toute un acte relativement acquis dans la vie de tous les jours et
est relatif à un ensemble de facteurs internes et externes. La plupart des individus ne
connaîtront jamais ou connaîtront peu de difficultés à respirer au cours de leur vie. Il
existe cependant des maladies chroniques qui affectent l’appareil respiratoire et qui
viennent troubler cette action si vitale à l’organisme humain.
Au Canada, plus de trois millions de personnes souffrent d’une maladie respiratoire
incluant l’asthme (2 474 400 personnes), la maladie pulmonaire obstructive chronique
(498 400), le cancer du poumon (1$ 441), la tuberculose. (1 798) et la fibrose kystique
(3 142). Les maladies de l’appareil respiratoire sont les troisièmes responsables des
hospitalisations et des décès (après le cancer et les maladies cardiovasculaires).
L’asthme devance le cancer du poumon et sa progression touche particulièrement les
femmes (Santé Canada, 2001). En 1993, on établissait que les maladies respiratoires
coûtaient près de 12,1$ milliards par année au système canadien de soins de santé
(Agence de santé publique, 2001). Des chercheurs ont estimé que le coût total des
hospitalisations pour l’asthme au Québec en 1994-1995 se situait entre 1$ et 21 millions
de dollars (Laurier, Kennedy, Malo et al, 2000).
Dans l’ensemble, au Québec, les maladies chroniques constituent la principale cause de
mortalité selon l’Institut national de santé publique du Québec (NSPQ, 2005). Cette
tendance ne s’arrête pas aux frontières du Québec et du Canada puisque l’on considère
aussi que les maladies chroniques sont la première cause de décès dans les pays
industrialisés (Hovell, Wahlgren, Gehrman, 2002). La situation dans les pays en voie
de développement selon les tendances observées serait par ailleurs préoccupante. On
remarque que l’industrie du tabac cible les pays les plus pauvres dans lesquels les
programmes de sensibilisation et de prévention sont peu développés tOMS, 2003).
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Le terme maladie chronique est traditionnellement associé aux maladies non
transmissibles telles que l’asthme, le cancer, l’hypertension, le diabète, la schizophrénie
et la dépression. Ces conditions sont considérées «chroniques» par opposition aux
conditions «aigus», parce qu’elles persistent dans le temps et requièrent une prise en
charge et un suivi médical continu, que leur gravité se module et varie au cours de leur
évolution et qu’elles confrontent les individus à des changements au niveau de leur
mode de vie. Une nouvelle définition inclut désormais certaines maladies
transmissibles «persistantes>) comme le VIH/SIDA et la tuberculose parce qu’il s’agit
de maladies de longue durée qui se soignent et qui, grâce à une aide médicale soutenue,
permettent aux personnes atteintes d’aspirer à vivre plus longtemps malgré la gravité de
leur état tOMS, 2003).
Selon un rapport de l’OMS, Des soins novateurs pour les affections chroniques, publié
en 2003, l’on imputerait aujourd’hui 46 % de la charge de la morbidité mondiale aux
maladies chroniques. Les maladies chroniques seraient le défi du 21e siècle pour les
soignants de même que pour les systèmes de santé. En effet, on constate à la fois une
diminution des taux de natalité au niveau mondial, un vieillissement des populations et
une augmentation de l’espérance de vie, ce qui conduit plusieurs chercheurs à pencher
en faveur de la théorie de la «transition épidémiologique», d’où la nécessité de revoir
les systèmes de santé qui sont moins adaptés pour composer avec le type de soins que
requièrent les maladies chroniques (frenk, Bobadilla, Stem, et al., 1991).
Aux Etats-Unis, les maladies chroniques représentent la source principale de recours
aux soins de santé et monopolisent 70 % des dépenses de soins de santé (Holman, et
Long, 2000). Ces chercheurs américains ont récemment lancé un débat sur
l’importance que prend le fait que les systèmes de soins doivent supporter et renforcer
le rapport entre le médecin et son patient dans le traitement et le suivi des maladies
chroniques. Dans une revue prestigieuse, le British Medical Journal, ces auteurs
avancent ceci
In general, the contradiction between acute care practices and chronic
disease problems lias been ignored bypolicymakers infavour ofafocus on
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organisational andfinanciaÏ reform. Because ihe patient must understand
and assent to new practices and new responsibilities, an effective working
reÏationship between patients and health profèssional became essential.
Taking the patient ‘s views into account was associated with higher
satisfaction, better compliance and greater continuiiy ofcare. Beller ways
to manage chronic disease have been known for years but those ways have
been negÏected ai poÏicy and institutional Ïevels (Holman et Long, 2000).
En 2004, les maladies chroniques chez nos voisins du sud étaient parmi les dix
premières causes de décès, les quatre premières étant le tabagisme, les mauvaises
habitudes alimentaires, la faible pratique d’activité physique ainsi que la consommation
d’alcool (MMWR, 2004). On associe couramment les maladies chroniques aux
habitudes de vie, aux comportements de santé et on vise par les interventions à
modifier ces «mauvaises » habitudes de vie. L’obésité est associée à la mauvaise
alimentation et à la sédentarité; le cancer du poumon et l’asthme sont associés au
tabagisme (INSPQ, 2005; Lemière et Boulet, 2005). Ce n’est que récemment que la
recherche s’est penchée sur les manières de renforcer les comportements sains et
d’améliorer les milieux physiques et sociaux afin de supporter le maintien de bonnes
habitudes de vie.
Il est désormais reconnu que le fait de vivre dans des conditions de pauvreté augmente
les risques d’être confronté à une condition chronique (Chalmers, 2001; Chen, Tang,
Krewski, et al., 2001). Plusieurs individus souffrent de plus d’une maladie chronique à
la fois et la présence de plusieurs conditions chroniques complique l’autogestion de
même que la prise en charge par le médecin de son patient. Nous disposons de peu de
données sur la présence de comorbidités chez les individus et dans la population
(Wagner, 2001). Selon Wagner, les comorbidités représentent à l’heure actuelle un
problème considérable. Les personnes affectées par une maladie chronique sont
souvent plus pauvres, souffrent d’autres affections chroniques et d’incapacités qui font
en sorte qu’il devient ardu pour les soignants d’aider ces personnes. Des chercheurs ont
démontré, lors d’une étude récente, que 63 % des personnes asthmatiques souffraient
d’autres maladies chroniques non pulmonaires ou d’allergies et que cela contribuait à
compliquer la gestion des traitements médicamenteux (Ikaheimo, Hartikainen,
Tuuponen, et al., 2005). Des résultats similaires ont été rapportés dans le cadre d’une
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étude ayant porté sur l’hypertension (Wang, Avom, Brookhart, et al., 2005).
Cependant, aucune étude n’a permis d’explorer la chronicité et de comprendre
comment les individus aux prises avec plus d’une maladie chronique vivent cette
expérience.
1.4 Comportements de santé et subjectivité
De tout temps, les individus ont tenté de trouver des moyens pour se soigner. II existe
depuis toujours des cures autosoignantes mais ce n’est que depuis récemment qu’il
existe plusieurs pathologies pour lesquelles des traitements complexes, surtout
médicamenteux, sont administrés par le patient lui-même au quotidien et à la maison.
Au début du 20e siècle, différents moyens naturels - les guérisseurs et leurs traitements
naturels, leurs connaissances. leur savoir-faire - étaient accessibles à l’intérieur des
familles, des cercles d’amis, de l’entourage et plus couramment employés par les plus
pauvres, les ruraux ou ceux n’ayant pas accès à un médecin. Alors que les médecines
traditionnelles prévalaient, il existait des levées de sorts par les guérisseurs qui avaient
des dons et les savoirs communs tournaient autour de la «prévention des sorts»
(Bouteiller, 1966, p.’87). Le pouvoir de guérison était attribué à d’autres et les
individus n’étaient pas «responsables» des maladies qu’ils développaient, encore moins
des soins à s’autoprodiguer. L’explication exogène de la maladie prévalait. Le
traitement provenait d’une tierce personne.
De nos jours, avec l’établissement du système de soins, la médicalisation des soins,
l’assurance-maladie et l’assurance-médicaments, la médecine (technique, examen,
pharmacothérapie) est plus accessible et constitue le moyen privilégié ou reconnu
socialement pour se soigner. Les consultations volontaires en médecines alternatives
telles que l’acupuncture et l’ostéopathie pour ne nommer que celles-là, ne sont pas
couvertes par le régime d’assurance collective au Canada et de plus elles coûtent cher.
Tous ne bénéficient pas d’un accès à un régime d’assurance leur permettant de déduire
les frais encourus lors de telles consultations d’autant plus que les traitements
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s’étendent souvent sur une longue période. Les personnes en situation de précarité
sociale ou professionnelle sont souvent écartées d’une telle avenue pour se soigner.
La manière d’agir face à sa santé ou ses maux, d’engager des conduites thérapeutiques
lorsque l’on souffre d’affections, a suscité l’attention et de nombreux travaux ont été
entrepris par les scientifiques, qu’ils appartiennent aux domaines de l’éducation à la
santé, de la psychologie, de la sociologie ou de l’anthropologie. Dans les passages qui
suivent, nous allons aborder dans un premier temps la littérature portant sur la
recherche sur les comportements de santé et dans un deuxième temps, nous allons poser
un regard sur les perspectives issues de la recherche sur l’expérience de la santé et de la
maladie.
1.4.1 Le champ d’étude des comportements de santé
Différents modèles théoriques ont été influents dans la recherche ayant porté sur les
comportements de santé dans le domaine de la santé publique. En promotion de la santé
plus spécifiquement, les modèles ayant porté sur le comportement de santé proviennent
du domaine de l’éducation à la santé. Ce sont des modèles qui ont conduit la recherche
et la pratique à tendre vers le développement d’interventions et l’élaboration de
programmes visant le changement des comportements «à risque » au niveau
individuel. La reconnaissance de la part importante qu’ont pris les aspects sociaux dans
l’étude de la production de la santé des individus et des populations, notamment depuis
l’explosion de la recherche sur les inégalités sociales de santé, a amené un vif intérêt
pour des modèles écologiques.
Les théories sur le comportement de santé ont été à l’origine largement dominées par le
modèle cognitivo-comportemental où l’on établit comment les connaissances, les
perceptions, les attitudes et les croyances individuelles agissent sur les conduites de
l’individu face à sa santé (Bandura, 2001; Baurnan, 2002). Les modèles conceptuels de
Bandura, Azjen et Becker ont ouvert la voie à une panoplie d’études s’intéressant au
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phénomène de comportement de la santé (Becker, 1974; Ajzen et Fishbein, 1980;
Bandura, 1977, 2001). Leventhal a contribué au raffinement de la modélisation
théorique du comportement de santé en développant le modèle d’autorégulation, un
modèle dynamique qui tient compte de la temporalité, mais encore plus des affects.
Nous aborderons dans ce qui suit le modèle de l’action planifiée de Azjen, le modèle de
Becker sur les croyances à l’égard de la santé, mais nous insisterons sur les modèles
d’autorégulation de Leventhal et d’autoefficacité de Bandura, incluant sa plus récente
révision datant de 2001. Il faut mentionner que bien que ces modèles nous permettent
de mieux appréhender toute la complexité de l’activité humaine face à la maladie et la
santé, ils ne nous renseignent que partiellement sur la manière dont les processus
sociaux (structurels ou symboliques) interviennent dans la «détermination» de l’action
et sont très centrés sur les processus cognitifs individuels. 11 est dès lors plus difficile
d’appliquer ce type de modèle à la compréhension des logiques incohérentes qui
subsistent dans les comportements à l’égard de la santé ou de la maladie.
Les modèles de l’action raisonnée et planifiée développés par Azjen (1980; 1988) ont
surtout servi à l’étude des comportements à risque. Il s’agit de modèles qui se sont
intéressés aux liens entre les normes subjectives et les attitudes dans la détermination
de l’intention d’adopter un comportement. Le concept de «perceived behavioral
control » est central et il renvoie à la conviction que l’individu construit sur le contrôle
dont il dispose pour agir et surmonter les barrières. Les critiques adressées à ces
modèles tournent autour du fait qu’il s’agit d’un modèle statique qui ne tient pas
compte de l’évolution des croyances de l’individu qu’il voit comme un être rationnel,
ce qui permet peu d’inclure les dimensions émotionnelles (Richard et Lussier, 2005).
Il importe de rappeller que la notion de locus de contrôle, qui a été introduite à l’origine
dans les années 60 par la théorie sociale cognitive de Julian Rotter, est en quelque
sorte, au fondement de plusieurs des modèles de comportement de la santé tRotter,
1975). La principale contribution de ce psychologue est d’avoir conçu la personnalité
comme une interaction entre l’individu et son environnement. Le locus de contrôle est
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le siège ou le lieu de l’attribution d’une croyance à l’égard de l’axe
responsabilité/contrôle de l’individu face aux événements, aux situations, aux
conditions. Il existe deux types de locus de contrôle : le locus interne et le locus
externe. Le premier renvoie au fait que les individus vont s’attribuer une capacité, un
contrôle plus ou moins grand face à ce qui leur arrive. Le second, est l’opposé, c’est-à-
dire que les individus attribueront avec plus ou moins d’intensité, la responsabilité de
ce qui leur advient à la chance, à une force extérieure ou à des facteurs qui agissent
indépendamment d’eux.
Appliquée au domaine de la santé, cette notion qui a été traduite en instrument de
mesure, a démontré dans l’ensemble des études qui ont été menées sur le sujet que les
individus ayant un plus fort locus de contrôle interne adoptaient des stratégies
préventives vis-à-vis de leur santé et se montraient plus enclines à adhérer aux
traitements proposés. Les individus correspondant davantage à ceux qui perçoivent
qu’ils ont moins de contrôle sur l’issue de leur santé, avaient moins tendance à
entreprendre des actions préventives à l’égard de leur santé. Notons au passage que
Collin (2003) dans un article proposant une approche socioculturelle de la
problématique de la vieillesse par rapport au recours au médicament fait une lecture
intéressante de cette notion. En effet, elle suggère que les attitudes des personnes âgées
à l’égard des médicaments seraient différenciées en fonction de ce niveau de perception
de contrôle et selon le rapport qu’elles entretiennent face au système de santé. Celles
qui exercent un locus de contrôle interne sur la santé et celles qui exercent un locus de
contrôle externe, divergent en fonction des types de conditions mais surtout dans le
degré de contrôle qui revient au médicament et au suivi médical dans le soin de leurs
maux. Les personnes qui attribuent la maladie à la fatalité ou qui s’en remettent au
suivi médical pour <c contrôler » leur maladie, tendent à opter pour le recours aux
médicaments et à correspondre à la catégorie qu’elle désigne sous le terme
«médicament-obligation ». (Collin, 2003, p.’25)
Passons maintenant à un autre modèle fort connu dans le domaine de la santé publique:
le Health Belief Model. Le Health Belief Model (HBM) est l’un des modèles qui ont
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été le plus couramment utilisés dans le domaine de la recherche sur les comportements
de santé (Becker, 1974). Il comprend quatre dimensions : susceptibilité perçue, gravité
perçue, bénéfices perçus et obstacles perçus (perceived barriers). Selon toutes les
études qui ont porté sur le HBM, c’est le concept de «perceived barriers » qui s’est
révélé le meilleur moyen de prédire le comportement (Strccher et Rosenstock, 1990).
Il fait référence à la perception que les individus ont lorsqu’ils évaluent les aspects
négatifs ou les inconvénients associés au fait d’entreprendre une action. À l’opposé, les
bénéfices perçus peuvent encourager l’individu à adopter un comportement s’il perçoit
qu’il peut en tirer des avantages. Le concept de «perceived severity » qui inclut les
conséquences cliniques, médicales et sociales de la maladie est un élément important
du modèle, la perception de la sévérité pouvant venir moduler l’adoption d’un
comportement. Bien que ce modèle ait apporté un éclairage pour les pratiques dans le
domaine de la santé, c’est par définition un modèle qui ne vise pas l’inclusion des
croyances populaires et des aspects sociaux.
Bandura avec sa théorie sociocognitiviste (1986) est venu réaffirmer le rôle central joué
par l’interaction réciproque des pensées, des cognitions, des affects de l’individu
(facteurs personnels) et ce qui relève de son environnement immédiat, la famille,
l’école, l’influence des pairs (facteurs environnementaux) dans l’engagement dans
l’action de l’être humain (triadic reciprocal causation). Le concept original de sa
perspective théorique est celui de «self-efficacy» qui peut être défini comme la
croyance en ses propres capacités à mobiliser les actions requises face aux situations ou
événements anticipés. Le sentiment d’efficacité personnelle est à la base de la
motivation qui précède l’action.
Bandura s’exprime ainsi sur la manière dont cela influe sur l’action ou le
comportement et présente les quatre dimensions du concept:
$efefficacy beÏiefs determine how people fteÏ, thinlç, motivate themseÏves
and behave. Such beliefs produce these diverse effects through foîtr major
processes. They include cognitive, motivational, affective and seÏection
processes (1994).
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Ce qui est intéressant sous cet angle, c’est notamment le fait que l’individu n’est plus
conçu comme un être sans conscience et dépourvu de toute capacité réflexive sur ses
actions. Les individus sont au contraire capables d’introspection, de réflexivité et
d’autorégulation. Ils peuvent solliciter l’univers symbolique pour donner un sens à
leurs actes et mettre en branle des mécanismes autorégulateurs pour orienter leurs
actions.
Un des modes d’être et d’agir en tant qu’«agent humain» est le «collective efficacy».
La perception ou le sentiment d’efficacité collective joue un rôle régulateur dans le
fonctionnement des systèmes sociaux. Plus cette perception est forte, plus le groupe ou
la société a de hautes aspirations, une forte motivation et conséquemment meilleure est
sa capacité de faire face (coping). Une des limites qui s’imposent provient du fait qu’au
coeur de cette perspective individualiste ou cette vision à tendance «psychologisante »
du social, on retrouve les facteurs sociaux conçus comme des médiateurs dans la
détermination du comportement d’un individu, c’est-à-dire qu’ils agissent à travers les
mécanismes psychologiques constitutifs du soi pour produire un comportement tel
qu’en témoigne cet extrait In social cognitive theoiy, sociostructuralfactors operale
through psychoÏogical mechanisims of the self system b produce behavioral effects
(Bandura, 2001, p.15).
Le modèle d’autorégulation de Leventhal comprend plusieurs dimensions et étapes.
C’est un modèle qui est inspiré du processus de résolution de problèmes; il conçoit le
comportement de l’individu de manière dynamique et admet des transitions constantes
entre la cognition et l’action. Ainsi, selon Leventhal. l’individu atteint d’une maladie va
rechercher à regagner l’état antérieur en passant au travers de trois étapes
l’interprétation, l’adaptation et l’évaluation.
À l’étape 1, l’interprétation, on retrouve la perception des symptômes, la déviation de
la norme et les messages sociaux. Cette étape influence et est influencée par la
représentation de la menace qui comprend cinq dimensions : identité (nom de la
maladie, symptômes), causes perçues, chronologie, conséquences (affectives et
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physiques) et traitementscontrôle.4 Le stade de l’interprétation influence et est
influencé par la réponse émotive à la menace. Cette étape et ses deux dimensions
(représentation de la menace et réponse émotive) conditionnent la manière par laquelle
on va engager une approche pour se soigner et faire face (coping), étape 2 du modèle.
Ce sont l’ensemble des interactions entre ces dimensions et le passage au travers de ces
deux étapes qui conduisent à l’étape 3, celle de l’évaluation où l’individu décide de
conserver ou non sa stratégie de comportement selon le jugement qu’il porte sur
l’efficacité de ses choix.
En somme, bien que ces modèles aient apporté un éclairage indispensable à l’étude des
facteurs intrinsèques aux individus pouvant contribuer à l’explication des mécanismes
qui mènent à certains types de comportement, on leur reproche d’être peu adaptés à
l’établissement de liens entre les comportements individuels de santé et les processus
sociaux les favorisant et de ne pas tenir compte des processus irrationnels (Goodwin,
Kozlova, Kwiatkowska et al., 2003 ; Cameron et Leventhal, 2002). Depuis qu’on
reconnaît les conséquences qu’ont sur la santé les inégalités sociales, les chercheurs se
sont tournés vers des perspectives, des modèles théoriques qui portent un regard sur ces
nouvelles préoccupations.
La recherche sur les comportements de santé en promotion de la santé est récemment
passée des modèles cliniques centrés sur l’individu et ses processus cognitifs à un
modèle écologique où il y a prise en compte des facteurs sociaux intervenant dans la
détermination du comportement vis-à-vis de la santé ou de la maladie (Crosby, Kegler
et Diclemente, 2002; Green et Kreuter, 1999; Sallis et Owen, 1996). Les modèles
écologiques tels que le modèle Precede-Proceed de Green en promotion de la santé
reconnaissent l’importance des interactions entre l’environnement physique et social et
la santé des individus et des populations (Green, Richard, Potvin, 1996; Green et
Kreuter, 1999; McLeroy, Bibeau, Steckier et al., 198$; Stokols, 1996). La recherche,
qui s’inscrit dans le courant des approches écologiques qui ont porté sur les
‘ La représentation de la menace est pour Leventhal la représentation de la maladie (Leventhal, 2002, p.
50).
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comportements de santé, a insisté sur les effets de réciprocité des conditions de vie et
des comportements, mais a étayé théoriquement avec moins d’éloquence la manière
dont les systèmes sociaux plus larges et les discours sociaux interagissent avec les
comportements et participent à l’émergence des expériences subjectives et sociales de
la santé (Sallis, Bauman et Pratt, 199$).
De plus, les études ont surtout porté sur l’influence des facteurs de l’environnement
physique sur les habitudes de vie des individus; peu d’études ont porté sur la
subjectivité et les logiques sociales des comportements face aux maladies chroniques.
Nous allons maintenant interpeller les savoirs produits dans le cadre des approches
sociologiques et anthropologiques sur l’expérience de la maladie afin d’approfondir le
regard que nous souhaitons poser sur l’expérience subjective et sociale d’une affection
chronique telle que l’asthme.
1.4.2 Représentations sociales et savoirs implicites : l’espace social de subjectivité
Dans le cadre de la section qui suit, nous allons décrire les différentes positions
théoriques développées par les auteurs les plus reconnus dans le domaine de la
littérature sur les représentations de la maladie, de ses causes et de ses conséquences.
Nous nous attarderons plus spécifiquement à les démarquer les unes des autres en
révélant leurs particularités et leurs distinctions afin de bien faire voir comment elles
peuvent se compléter et enrichir la manière par laquelle on peut comprendre le sens que
les acteurs accordent à l’expérience de la maladie et de la santé.
Laplantine a consacre dans l’ouvrage Anthropologie de la maladie, une section
exhaustive sur les modèles étiologiques de la maladie. (Laplantine, 19$6) Nous
aborderons quatre types de modèles dont il fait la description qui sont particulièrement
éclairants pour la compréhension du sens que prend l’expérience de la maladie pour le
malade. Dans son analyse des représentations de la maladie, Laplantine dégage deux
types de modèles qui coexistent dc manière importante et qui sont reliés à deux
4$
tendances de la médecine. Le premier, le modèle ontologique, est un modèle qui prend
ses racines dans une médecine centrée sur la maladie. La maladie est alors perçue
comme une entité. Selon l’étude qu’il a menée, l’on retrouve cette représentation de la
maladie où il y a une distinction entre la maladie objet et le sujet chez la plupart des
personnes ayant participé aux entretiens. Lorsque les individus par exemple font
référence aux symptômes, ils mobilisent ce type de modèle interprétatif de la maladie.
Le second, le modèle relationnel, est rattaché à une médecine de l’homme malade, où
la maladie engendre des ruptures d’équilibre sous trois formes : une rupture de
l’homme avec lui-même, une rupture de l’homme au cosmos et une rupture entre
l’homme et le milieu social. Laplantine avance que dans toute forme de représentation,
qu’elle soit savante ou populaire, ces modèles appellent une « seconde lecture ».
Ainsi, il introduit les modèles d’interprétation endogène et exogène. Le modèle
endogène fait référence au fait que la maladie est attribuable au tempérament, à
l’hérédité. Par ailleurs, le modèle exogène fait référence à l’idée que la maladie est liée
à un agent extérieur, un virus par exemple, ou une cause extérieure, comme le mode de
vie urbain. Les agents nocifs peuvent être physiques (conditions environnementales,
nourriture) ou sociaux. Les travaux de Herzlich (1969) ont notamment fait ressortir que
les individus attribuaient de manière marquante leur maladie à leur mode de vie, au
milieu social dans lequel ceux-ci évoluent faisant entre autres référence à la pollution,
aux tensions familiales etc.. Laplantine souligne le développement d’une sociogénèse
des maladies où la maladie est liée à la politique, à l’éducation et où la maladie ne se
situe plus seulement au niveau de l’individu mais au niveau de la relation sociale.
Concevant la maladie comme une expérience psychosociale, Kleinrnan, avec les
modèles explicatifs de la maladie (MEM), a introduit l’importance du savoir populaire
sur la santé et la maladie (Kleinman, Eisenberg et Good 197$). Le MEM en tant
qu’approche méthodologique permet d’explorer, jusqu’aux limites des significations
culturelles, les significations des individus et des familles du rapport à la maladie. En
appréhendant le MEM, on s’attache à révéler le sens que les malades accordent à
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l’expérience de la maladie au travers des symptômes, des causes de la maladie, des
traitements dans leurs liens avec les ensembles sociaux que sont la classe sociale, les
croyances culturelles et religieuses et les expériences de santé et de maladie.
L’un des reproches adressé à ceux qui ont recours au MEM, reproche exprimé par
Young, est d’être trop centré sur la maladie ou la conception de la maladie. Young
défend le concept de « sickness », concept qui vient donner au terme «maladie» une
signification sociale et culturelle. Pour reprendre la traduction de Massé, Young
affirme avec le terme de «maladie socialisée» aller plus loin que Kleinman dans
l’analyse des fondements culturels des phénomènes reliés à la santé. Il ne remet pas en
question les modèles explicatifs, mais tente de les dépasser, les trouvant trop centrés
sur l’individu ou sur l’analyse clinique (Massé, 1995). Il est donc plus près d’une
analyse des représentations sociales que des modèles explicatifs.
La notion de représentation sociale (RS), qui a été utilisée surtout en santé mentale,
permet d’étudier comment les conceptions et les expériences de maladie et de santé
sont traversées par les croyances, les normes et les idéologies sociales. Moscovici a été
parmi les premiers à reprendre le concept Durkheimien de représentation mentale
(Durkheim, 189$) et à en élargir la portée. Sa définition d’une représentation sociale est
la suivante:
Système de valeurs, de notions, de pratiques qui instaure un ordre qui
donne aux individus la possibilité de s ‘orienter et assure la communication
entre les membres d’une communauté en leur proposant un code qui
permet de classer les parties de leurs mondes, de leur histoire individuelle
et collective (Moscovici, 1976, p. 11).
Il y a deux processus de forniation des RS : l’objectivation et l’ancrage. L’objectivation
comprend trois processus : la construction sélective, la schématisation structurante et la
naturalisation. Ces trois processus correspondent à une phase où l’individu sélectionne
diverses informations ou savoirs qui circulent pour les schématiser puis les concrétiser,
c’est-à-dire les mettre en relation avec des expériences individuelles et collectives par
rapport à un phénomène donné. L’ancrage correspond à l’intégration de la
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représentation dans un ensemble de significations appartenant à un groupe social. Les
RS participent à la formation des jugements, des attitudes et des conduites sociales
(Abric, 1996, p. 11).
Jodelet a fait un travail remarquable, probablement le plus exhaustif, sur les
représentations. Elle a cherché à comprendre à travers une ethnographie de
communauté comment se manifestaient les «noyaux structurants»
- sa définition du
terme représentation - concernant la folie au sein d’une communauté rurale où se
trouve un hôpital psychiatrique pratiquant la réinsertion sociale des patients. Elle a su
dégager, entre autres, une théorie étiologique populaire de la folie et a pu faire ressortir
des pratiques d’évitement renforcées par la crainte de la contagion et l’idée
d’anormalité. Le travail a nécessité le recours à une combinaison de méthodes,
entretiens semi-directifs, questionnaires et observation participante (Jodelet, 1989).
Le côté ardu de l’analyse des représentations sociales provient certainement, tel que le
démontre Jodelet, du fait qu’elle est à la fois analyse de l’implicite et de l’explicite où
l’on fait ressortir les valeurs, les croyances, les émotions, les connaissances. Parce que
la représentation se construit dans l’objectivation et dans la subjectivation, aux
frontières entre ce qu’il y a de plus individuel et ce qu’il y a de plus social, elle suppose
un travail minutieux et long d’analyse (Jodelet, 1997). De plus, Laplantine a démontré
à l’aide d’une étude des représentations qui ont cours dans le système de prise en
charge brésilien de l’Umbanda comment les différentes représentations sociales sont
imbriquées les unes aux autres et comment il est « difficile de penser scientifiquement
le mélange », rendant ce travail d’analyse des représentations sociales plutôt ardu
(Laplantine, 1989).
Selon ce dernier, il existe quatre manières d’appréhender les représentations sociales
1) à partir du statut social des individus, le fait d’appartenir à une catégorie sociale fait
que l’on est atteint de telles maladies et moule notre représentation de celle-ci; 2) en
s’interrogeant sur les logiques des systèmes étiologico-thérapeutiques en présence,
lesquels influent sur les discours populaires et savants; 3) par l’étude des modèles
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épistémologiques eux-mêmes qui font qu’on pense scientifiquement la maladie; et
enfin, 4) par l’étude des représentations différentes à partir des systèmes de prise en
charge, au contact des systèmes thérapeutiques auxquels l’individu a recours.
Bourdieu a également touché de près à la définition de la notion de représentation
sociale, avec les notions de sens commun ou de connaissance spontanée admettant son
caractère sociopolitique. Pour le sociologue français, une représentation est: un
princlpe générateur de prise de position qui (s ‘insère, dans un ensemble de rapports
sociaux et organise les processus symboliques intervenant dans ces rapports
(Bourdieu, 1980). Cette conception renvoie davantage à l’analyse de ce qui est
explicite puisqu’elle s’attache à faire ressortir les visées politiques d’une volonté de
représentation.5 Pour Bourdieu. les sujets ne sont pas tout à fait conscients de leur
action et les connaissances qu’ils développent qui relèvent d’un langage non
scientifique appartiennent à des schèmes métaphysiques communs aux propos naïfs et
aux dessous savants. En s’attachant à la révélation de l’intériorisation des normes,
règles et codes sociaux (habitus) chez les agents sociaux et fortement interpellé par le
fait que l’action des individus se trouve fortement ancrée dans des conditions de
possibilité reliées aux classes sociales, le sociologue opère un glissement vers une
perspective sensiblement élitiste qui accorde une primauté au «savoir savant» et ne
permet pas de tenir compte de la force des individualités et de l’expérientiel dans
l’analyse du remodelage des représentations et ses impacts sur la transformation de nos
sociétés.
C’est dans le cadre d’une sociologie implicite qui s’attache à révéler la connaissance du
social qu’ont développé les acteurs que Sévigny nous rappelle l’importance
d’appréhender la manière par laquelle les individus développent et inscrivent les
connaissances qu’ils acquièrent sur le social dans leur propre subjectivité. Son
approche s’inscrit en rupture avec celle de Bourdieu qui ramène les connaissances des
Plus proche d’une vision durkheimienne et d’une position ontologique sur le rapport individu/société
où l’individu n’existe pas en dehors de la société, la perspective bourdieusienne sur la représentation
sociale comporte des limites. En effet, elle empêche d’inclure la dimension de l’expérience personnelle
de l’individu dans son rapport à la maladie qui est sociale mais aussi personnelle et hautement subjective.
52
individus sur le social au sens commun. Sévigny introduit la notion de savoirs
implicites dans l’appréhension du sens que prend l’action pour l’individu.
Le savoir implicite est ainsi défini comme étant:
Un savoir propre, entre la science et le sens commun, savoir organisé et
consistant et pourtant, moins systématique qu ‘une disctÏine formelle, ce
savoir largement implicite puisqu ‘il se dit le plus souvent à propos d’autre
chose, ce savoir qui donne un sens à l’action (Sévigny et Rhéaume, 198$).
Sévigny s’est intéressé à la manière par laquelle les intervenants en santé mentale
mobilisent leurs connaissances sur le social pour intervenir auprès de leurs patients, en
se référant à ce qu’il nomme la sociologie implicite. Il a également démontré que chez
les patients souffrant de schizophrénie de même que chez les membres de leur
entourage, dont les psychiatres, on retrouvait cette réflexivité des acteurs sur la
condition de « malade mental » en lien avec son inscription dans le social. En effet, une
vaste étude menée en Chine portant sur la réhabilitation des patients schizophrènes qui
accorde une place à la parole du patient psychiatrisé, a permis de constater que dans le
contexte de l’expérience de la maladie mentale et de la réhabilitation sociale, les
patients et les parents développent des savoirs se rapportant à l’univers social et
dévoilent des conceptions implicites des processus intrapsychiques de la maladie
mentale (Sévigny, 2004).
Saillant, qui dans le cadre d’une approche anthropologique a mené un terrain auprès
d’individus atteints de cancer, a soulevé l’importance du contexte socioculturel dans la
manière de s’approprier le sens de l’expérience de la maladie. Elle synthétise ici les
résultats obtenus sur la base des analyses reposant entre autres sur l’identification des
réseaux sémantiques de la maladie formulés par les patients rencontrés
La représentation de la maladie et les conditions objectives dans lesquelles
vivent les patients font de 1 ‘expérience du cancer un moment éprouvant tant
pour les victimes que pour les proches.... L ‘expérience de la maladie est
une expérience largement déterminée par le contexte socioculturel dans
lequel évoluent les patients, contexte constitué d’une matrice de croyances,
de normes, de traditions et de discours que transporte avec lui 1 ‘individu.
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Ainsi, Ï ‘inteiprétation que se fera un individu de sa propre condition
influencera son attitude vis-à-vis de lui-même, de son enlomvge et des
traitements (Saillant, 1 98$, p.40).
L’étude de la manière par laquelle les représentations sociales orientent les conduites
ou les actions a été peu développée. Les théoriciens des RS admettent pourtant un
rapport de réciprocité entre les RS et les conduites humaines (Abric, 1994. p.221;
Moscovici, 1961). Pour Paicheler. les RS permettent de transcender les logiques
médicales dans l’appréhension des comportements de santé et d’insister sur les
logiques préventives qui se construisent dans l’interaction sociale qui, elle-même, ne se
détache pas de la référence aux RS (Paicheler, 1992). Tenir compte des RS nous permet
donc de sortir d’une certaine vue sur la rationalité de l’individu et les facteurs
intrasubjectifs pour faire intervenir le rapport aux groupes sociaux et culturels dans
l’appréhension des comportements.
L’étude des théories subjectives pour la compréhension des conduites et des
expériences de santé et de maladie est importante. Selon Flick (1992), elle a pris son
essor au sein de la psychologie puis en sociologie et en microsociologie
(ethnométhodologie, ethnographie, interactionnisme symbolique). Heider (195$) et sa
psychologie des relations interpersonnelles visant la description des modèles théoriques
sous-tendant la perception et l’action président à ce courant de recherche qui s’est
articulé autour de la théorie de l’attribution des causes de la maladie (Antaki, 1981). La
théorie de l’attribution fait essentiellement référence au processus individuel de
causalité. Il y a l’attribution interne et l’attribution externe.
Antaki, dans l’ouvrage The psychology of ordinaiy explanations of social behaviour,
explique que les conceptions subjectives nous aident à comprendre le sens que prend
l’action. le comportement chez les individus (Antaki, 1981). Il situe l’analyse de ces
conceptions sur deux axes : la tradition cognitive issue de l’approche expérimentale en
psychologie sociale (information-processing) et la tradition interprétative
(représentation) provenant surtout de la psychosociologie, mais aussi de diverses autres
disciplines en sciences sociales. Dans le cadre de la première tradition, on s’attache à
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voir comment les explications ordinaires arrivent là où elles sont et à saisir comment
les différents modèles permettent de voir comment un individu traite et sélectionne
l’information et parvient à un jugement. Dans la seconde tradition, c’est davantage vers
le contenu des explications ordinaires que l’on se tourne. On tente de voir comment les
représentations subjectives se construisent à plusieurs niveaux d’analyse, personnel,
interpersonnel et culturel (Antaki, 1981, p.28). Antaki explique que l’on peut analyser
les explications de l’action selon trois ordres : l’ordre descriptif, ce qu’est l’action,
l’ordre actantiel, la perception de l’agent de ce pourquoi l’action a été menée et enfin,
l’ordre moral de l’explication de l’action, c’est-à-dire est-ce acceptable d’agir ainsi.
Cependant cette théorie n’indique pas comment les processus sociaux entrent dans la
formation des conceptions subjectives autour de l’expérience de la maladie.
Schtitz (1971) a montré que plusieurs conceptions peuvent se former à tous les niveaux
intellectuels. Il a été le premier à casser le dualisme classique «expert» versus «naïf» en
proposant la catégorie de «citoyen bien informé». Flick, citant le sociologue dans le
collectif d’auteurs La perception quotidienne de la santé et de la maladie, écrit ainsi
Les constructions des sciences (sociales) sont des constructions de second
degré, c ‘est-à-dire des constructions de constructions fluites par les acteurs
sur la scène sociale. (...) La perception quotidienne et la construction
subjective et sociale de la réalité mettent en branle des activités
scienqfiques et des développements théoriques (Flick, 1992, p. 16).
Conséquemment, il importe de dévoiler les principes mobilisateurs qui permettent aux
individus de s’approprier leurs actions dans la vie quotidienne en lien avec la
compréhension du monde social dans lequel ils évoluent.
Fainzang est une ethnologue qui s’est fortement penchée sur la question des liens entre
la rationalité et les conduites thérapeutiques. Elle affirme qu’il faut accorder une place
à l’incohérence qui peut subsister entre les représentations et les conduites et s’attarder
aux dimensions que l’on croit non rationnelles mais qui forgent la rationalité entrant
dans les comportements de santé. Dans le cadre de ses travaux, elle a montré comment
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les comportements s’accordent à la recherche d’une «efficacité sociale» bien plus qu’à
des logiques médicales. Elle formule ici sa pensée:
La question est celle de savoir quelle est Ï ‘incidence des représentations de
la maladie sur leurs pratiques. Une fois établie cette articulation, il reste à
déterminer à quelles logiques elle obéit. (...) il est clair que / ‘appréhension
des conduites thérapeutiques en référence à une stricte logique médicale
n ‘est plus de mise ... c ‘est bien souvent à une logique sociale que ces
conduites obéissent (Fainzang, 2001, pp. 9-10).
Les sciences sociales se sont penchées ardemment comme le rappelle Fainzang sur les
liens entre les rationalités et les conduites. Dans le domaine de la santé publique, ces
questions sont centrales puisque les mauvaises habitudes de vie et les comportements à
risque soulèvent beaucoup de problèmes de santé pour les individus et de
questionnements pour l’intervention. Selon ce qui vient d’être mentionné, il existe tout
un débat entourant la rationalité et les conduites. Nous pouvons, de manière à tirer les
éclairages de chacune des perspectives, les situer dans un débat qui s’inscrit dans un
continuum. Ce continuum relève en partie des postures théoriques, disciplinaires et
paradigmatiques que l’on adopte face aux liens qui unissent les individus à la société.
Nous présentons un tableau à la page suivante (Tableau 3) sur les liens entre les
postures quant au rapport individu et société et les approches contribuant à la recherche
sur le comportement de santé en santé publique et en promotion de la santé.
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Tableau 3 Liens entre les postures quant au rapport individu et société et les
approches sur le comportement de santé dans la recherche en santé publique
Approches Cognitiviste Écologique Sociale
Objets Comportement de santé Comportement de santé Enjeux sociaux des
de l’individu de l’individu dans son conduites thérapeutiques
contexte
Positions ontologiques l/S I S lS
Dichotomique Dichotomique Articulation dynamique
dynamique
Rationalité I mobilise des stratégies I mobilise des stratégies Logiques des conduites
et comportement de et vise l’atteinte de buts cohérentes (coping) qui de I qui agit
santé (compliance médicale) sont influencées par les consciemment ou non,
conditions et ressources de manière cohérente ou
de l’environnement non en lien avec la




médical et non médical)
Contours de l’objet -Processus cognitifs -Contextes de vie -Logiques sociales des
(jugement, évaluation -Environnements (E) conduites
du risque, perception physiques et sociaux -Incohérences de
des bénéfices, etc,) -Ressources l’action




Perspectives Psychologie Psychologie Sociologie
disciplinaires Économie Épidémiologie sociale Anthropologie
influentes Sociologie Psychologie sociale
État de la recherche Dominante en SP avant Dominante en SP 1990+; Marginale en SP;
SP 1990; courante dans la issue de la promotion de s’inscrit dans la
recherche en santé 2000 la santé (étude des recherche sur les
déterminants sociaux) déterminants sociaux de
la santé
SP: Santé publique; I Individu; S : Société
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À l’extrémité gauche du tableau. on retrouve une perspective sur l’agent rationnel qui
considère l’individu selon les principes de rationalité en finalité. L’individu est doté
d’une capacité consciente de mettre en place des stratégies pour arriver aux buts fixés.
Les théories cognitivistes portant sur le comportement de santé interpellent cette vision
de l’individu. Au centre, on retrouve l’approche écologique qui admet une relation de
réciprocité entre l’individu et la société ou les structures sociales mais qui s’intéresse
surtout atix influences du contexte sur les changements de comportement. À l’autre
extrémité du tableau, à droite, on retrouve une approche sociale, peu intégrée à la
recherche dans le champ de la santé publique. Cette approche a surtout été initiée par
des sociologues et des anthropologues. Elle inclut la position défendue par Fainzang
qui admet la possibilité des incohérences, des contradictions, où, par exemple,
l’évaluation et la recherche d’efficacité en lien avec la maladie entrent en contradiction
avec le comportement adopté, d’où le concept de «stratégies paradoxales». Parce que
parfois ce n’est pas l’atteinte d’une efficacité thérapeutique, au sens médical classique
du terme, qui est recherchée mais la rencontre d’autres enjeux sociaux. il importe de
vérifier à quelle efficacité la conduite aspire et à quelles logiques cette dernière obéit.
À ce stade-ci, il nous apparaît important de souligner l’évolution de la recherche
relevant du domaine de la sociologie de la santé et de la maladie. De l’étude de
Fexpérience profane de la maladie et de la prépondérance du modèle parsonien du
«sick role model» dans les aimées 60-70, la recherche a porté sur son application aux
comportements de santé dans les années $0 et à la quotidienneté et la préséance du
modèle du sujet où on cherche à comprendre comment l’individu vit la maladie
quotidiennement dans son contexte de vie depuis le début des aimées 90. Pierret
mentionne à cet égard, dans un article publié en 2003 dans la revue SocioÏogy ofhealih
and illness. que les défis actuels concernant la recherche sur les expériences de maladie
et de santé relèvent du regard que l’on pose sur la manière dont les structures sociales.
les facteurs économiques et sociaux, influencent l’expérience de la maladie.
Le système de soins et la santé publique sont habités d’une relative idéalisation
entourant la surveillance, le contrôle et la préventionlpromotion de la santé des
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individus et des populations. L’histoire de la santé publique dans l’action et dans la
recherche est caractérisée par la gestion du risque et par une vive nécessité de contrôle
pour le mieux-être collectif Plus qu’hier, les individus baignent aujourd’hui de la
naissance jusqu’à la mort dans une société dont les structures, les nonnes et les valeurs
mettent de l’avant le contrôle des maladies et des états physiques ou psychologiques
par les médicaments et prônent l’atteinte des «bons» comportements, de conduites
saines chez les individus et le renforcement de ces conduites chez les populations les
plus touchées. La valorisation de la pensée scientifique et te développement de plus en
plus raffiné des cormaissances dans le domaine sanitaire de même que la très grande
poussée de la médecine et de la pharmacologie dans le traitement de certaines
conditions ont grandement contribué à ce mouvement vers la «conduite saine» de
l’individu.
À ce propos, les chercheurs ayant eu recours à une approche socioculturelle du
médicament ont contribué à faire ressortir la place qu’occupe le médicament au niveau
social (Collin, 2002:2003: van der Geest et Whyte. 1989; Conrad, 1985; Helman.
19$ 1). Selon van der Geest, le médicament amène un déplacement de la zone du
pouvoir du médecin vers le patient et engendre une individualisation du soin où le
médecin devient à la limite accessoire au soin dune maladie. Le médicament y est
présenté comme méthaphore et comme métonyme. Dans le premier cas, le médicament
joue un rôle de symbole fortement associé à la maladie (par exemple, l’existence d’une
substance pharmacologique concrétise la réalité «maladie » ou incarne l’image de
l’avancée technologique). Dans le second, le médicament tient le rôle d’une
représentation d’une réalité beaucoup plus complexe. Par exemple, il joue une fonction
de substituion du médecin puisqu’il incorpore le savoir expert (van der Geest, 1989;
Collin, 2002, p.144).
Dans le cas des maladies chroniques ou dans le cas de la chronicité, on attend beaucoup
de l’individu, qu’il se soigne correctement. qu’il se donne lui-même les médicaments et
surveille son état et qu’il change ses habitudes de vie. L’individu doit démontrer ses
capacités et surtout sa persévérance, parce qu’il fait face à des «maladies carrières»
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qu’il doit bien gérer et contrôler (Herzlich, 1984). On peut se demander quels sont les
impacts de cette importance du contrôle de la maladie imposé par ces «techniques de
soi» présentes dans notre société sur les individus, sur leurs perceptions de leur propre
rapport à la maladie et à son traitement (foucault, 1994). Comment se positionnent les
individus face à l’engagement du contrôle auquel ils doivent souscrire dans le rapport
au médecin qui les soigne à la clinique comme à l’hôpital? Y a-t-il des conditions qui
favorisent une «bonne» manière de réagir et d’agir face à la maladie, des conditions qui
permettent aux individus souffrant d’une condition chronique de se réaliser
individuellement et socialement?
Notre revue de littérature nous a permis de constater qu’il existe peu d’études ayant
porté sur l’expérience de la chronicité de l’asthme en lien avec les significations
associées à cette dernière et le contexte social dans lequel se déroule cette expérience.
De plus, à notre connaissance, aucune étude n’a ancré l’expérience de la maladie en
articulant les conceptions subjectives que développent les patients sur leur condition et
sur les traitements médicamenteux et non médicamenteux et en les liant aux conduites
thérapeutiques prises dans leur contexte social et ce, plus spécifiquement dans le cas dc
l’asthme.
Compte tenu que les modèles cognitivistes portant sur les processus internes à
l’individu dominent dans l’étude de l’autogestion de l’asthme et qu’il n’existe pas de
modèles écologiques sur les comportements face à la chronicité respiratoire qui
tiennent compte des aspects sociaux, nous considérons judicieux de ne pas recourir à un
modèle théorique existant, mais plutôt d’opter pour une méthode inductive analytique
qui nous permettra d’induire à partir de nos données et de dégager différents éléments
et leurs liens contributifs à la compréhension de l’expérience subjective et sociale
d”autogestion» de l’asthme. Avant d’aller plus loin et de présenter la méthodologie
employée dans le cadre de cette recherche, nous présenterons les fondements
théoriques et épistémologiques qui se trouvent au coeur de la démarche.
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1.5 Perspectives théoriques et épistémologiques
Dans la conduite de nos travaux de recherche, nous avons abordé une posture
paradigmatique qui reconnaît la complexité de réalité sociale et qui renvoie à l’idée
d’une «double herméneutique» chez le chercheur, un terme emprunté à Giddens
(Giddens. 1974. 1984). C’est parce que le chercheur tente, à un premier niveau, de
donner du sens aux phénomènes et de les interpréter, et à un deuxième niveau, de
procéder à l’interprétation à partir du sens que leur attribuent les personnes concernées
par la recherche, qu’il existe cette double herméneutique (Denzin et Lincoln, 1994). On
interprète donc des interprétations. Une fois ce constat admis, il incombe au chercheur
de mettre en place différentes procédures qui permettent de rehausser la validité de ses
interprétations. Nous verrons plus loin les différents moyens qui ont été employés dans
le cadre de ces travaux pour respecter les critères de rigueur ou de validité.
Lidée de complexité de la réalité sociale suppose pour le chercheur la révélation des
liens ou des points d’articulation dans lesquels s’imbriquent de manière complexe les
phénomènes et qui conduisent à l’émergence d’un tout et de sa compréhension, ce qui
veut dire, pour Morin, «humaniser les sciences » (Morin, 2002, 1984). Le chercheur se
doit de rendre compte de la complexité du phénomène donné et de ses multiples
dimensions en analysant le langage. Il rapporte de manière détaillée le point de vue des
sujets (Creswell, 1998). En santé publique, la définition élargie de la santé (qui renvoie
à Vidée de «bien-être » telle que formulée par l’OMS) et l’identification progressive de
la complexité des phénomènes multidimensionnels associés à la santé conduisent à la
reconnaissance grandissante d’apports qualitatifs permettant de saisir cette imbrication
complexe des processus sociaux et individuels.
Nous ne pouvons d’autre part aller plus loin sans mentionner que nous nous éloignons
de la position dichotomique qui suppose une opposition entre l’individuel et le collectif
et de ce fait de la reconnaissance de l’existence d’une opposition entre le macrosocial et
le microsocial. Cette reconnaissance conduit à accorder une primauté « déterminante »
aux grands ensembles que sont les classes sociales, les religions, les ensembles
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urbains/ruraux ou les milieux de vie sur la santé. Les contextes sociaux sont alors
considérés pour leurs effets d’agrégation et pour leurs effets fortifiants ou nuisibles à la
santé (Macintyre, 2000). Conséquemment, nous refusons la position ontologique qui
veut que l’individu n’existe pas en dehors de la société et que la société existe en
dehors des individus.6
En supposant une coupure entre des univers microsociaux et macrosociaux, en
admettant une polarisation du microsocial et du macrosocial dans la recherche en santé
notamment, tout se passe comme si on avait d’un côté un individu malade, souffrant et
de l’autre, un système de santé, des institutions, l’État. Ainsi, cette position dualiste a
pour conséquence de considérer la structure comme si elle était extérieure à l’action
humaine. Notre position admet la dualité, la coexistence de la structure et du sujet et
s’inspire surtout des travaux de Sévigny sur la sociologie implicite où l’on conçoit la
société en «couches» ou en «épaisseurs»
Il aurait été inapproprié d’aborder la sociologie implicite d’acteurs
sociaux sans considérer qïte la société, e ‘est tout à la fois les individus, les
grands ensembles sociaux et les multiples regroupements qui servent
d’intermédiaires entre les individus et les macro ensembles sociaux. Ainsi,
c ‘est en nous fondant sur cette definition préalable de la société qu ‘il
devient fructueux d’inviter des individus à explorer leur action, à parler
tour à tour de leurs expériences, de leurs milieux (de leur milieu de travail
par exemple,) et des grands ensembles (le quartier, la classe sociale, le
groupe ethnique, etc.) auxquels eux-mêmes et les autres avec qui ils entrent
en relation appartiennent. Bref e ‘est notre définition de ce qu ‘est une
société - une société qui ne veut pas ignorer Ï ‘individu comme sujet social,
comme sujet qui ne peut se comprendre sans reférence au monde social
qui oriente notre analyse de la sociologie implicite.» (Sévigny, p.16.)7
6 Parmi de telles perspectives, on retrouve celles de Durkheim et Bourdieu. Dans le cadre de cette
dernière perspective, l’individu n’existe pas en dehors de la société. L’individu, par un processus
d’intériorisation du social, que l’on peut rattacher à la notion d’habitus, est essentiellement un être
assujetti aux conditions de possibilité dans lequel il vit, et ce, malgré la mobilisation possible de
stratégies. Les influences des pensées durkheimiennes et bourdieusiennes ont marqué d’une manière
importante le champ de la santé publique, notamment l’étude des déterminants sociaux de la santé et la
recherche conduite récemment par des chercheurs issus de l’épidémiologie sociale tels que Kawachi
(Kawachi,2002).
Notons que ces travaux se sont inscrits dans la ligne de pensée de Lukes et Moscovici qui admettent un
rapport de non-exclusion entre l’individu et la société et qui admettent un rapport entre ces deux unités
par l’existence des unités intermédiaires que sont les relations interpersonnelles, les institutions et les
groupes.
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Enfin, sans verser dans l’individualisme méthodologique, nous reconnaissons
l’individu, cet «acteur compétent doté d’une capacité réflexive» pour reprendre les
termes de Giddens, non seulement ce sujet-soi ayant intériorisé les normes et les
valeurs sociales par les processus de subjectivation mais ce sujet-acteur (rationnel ou
non, stratégique ou non, conscient ou non) pouvant agir sur lui-même et sur sa société,
que cela occasionne des conséquences volontaires ou non. Nous nous inscrivons donc
en faux par rapport aux théories de 1’ «agent» social. L’individu, son identité, ses
affects, son histoire personnelle, ses désirs, ses aspirations, ses expériences, enfin sa
manière de se construire comme individu, tout cela existe malgré le fait qu’il transige
de manière objective ou symbolique avec un univers social omniprésent.
Nous nous inspirons dans le cadre de ces travaux de différents courants de pensée. Au
premier regard, ce métissage des approches (interprétative, interactionniste et
sociologie clinique) peut sembler relever d’un éclectisme arbitraire puisque chacune de
ces approches renvoient aux yeux des lecteurs à des enfermements épistémologiques ou
à des traditions de pensée. À notre sens, la richesse de chacune de ces approches et la
volonté de les intégrer à la compréhension d’un phénomène sont plus importantes que
l’étiquette idéologique qu’on leur attribue. J’appuierais mon argumentaire sur ce
qu’avance Giddens lorsqu’il se défend du reproche avancé par certains chercheurs
d’avoir emprunté à différentes perspectives épistémologiques pour fonder sa théorie de
la structuration Si les idées sont importantes et écÏairantes, il importe moins de
s ‘interroger sur leur origine que de parvenir à les raffiner et à démontrer leur utilité.
(Giddens.19$4, p.32)
Notre étude propose donc dans le cadre d’une perspective subjectiviste et inductive des
éléments de réponses à la question suivante comment les représentations de l’asthme
et de ses traitements s’articulent-elles aux conduites thérapeutiques des patients et
comment ces conduites des patients qui souffrent d’une maladie chronique telle que
l’asthme s’inscrivent-elles dans la quotidienneté, les conditions de vie et les rapports
qu’ils entretiennent face aux divers systèmes sociaux d’appartenance? Plus
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précisément, les quatre types de questions suivantes accompagnent la démarche
interprétative:
Y. Comment est vécue l’expérience de la maladie sur le plan subjectif? Quels sont les
éléments sous-jacents à la formulation de représentations sur la maladie en lien avec
cette expérience ?
2. Comment les individus affectés par cette condition chronique se représentent-ils les
traitements? Est-ce que les représentations de la maladie contribuent à la formation de
représentations sur les traitements ?
3. Est-ce que la manière de se représenter les traitements engendre certains types de
conduites thérapeutiques?




En sciences sociales, toutes les recherches exigent Ï ‘établissement des liens entre
l’action et le structurel, de déceler, de façon explicite ou non, les conjonctions et les
disjonctions des conséquences intentionnelles et non intentionnelles de Ï ‘activité
humaine, et enfin, d’établir comment ces conséquences influent sur le sort des
personnes. Aucune jonglerie avec des concepts abstraits ne peut se substituer à l’étude
directe de ces questions dans des coittextes concrets d’interaction puisque les
permutatiolis d’influence sont infinies et que sttrtout le structurel ne détermine pas
plus l’action que l’action ne détermine le structurel.
Gïddens, Anthony, La constitution de la société, 1987, p.279
3.1 Stratégie de recherche
Les travaux entrepris dans le cadre de cette recherche doctorale se situent dans le
contexte d’une recherche qualitative de type interprétatif inspirée de la sociologie
compréhensive. On retrouve les origines de l’approche compréhensive au 19e siècle. Il
semblerait qu’avant les fondateurs de cette approche, Dithley, Simmel, Weber et
Schutz, l’historien Droysen aurait parlé pour la première fois de «méthode
compréhensive» des faits humains en 1850 (Mucchielli, 2004). Cette approche a pris
son essor avec les développements de la pensée philosophique (phénoménologie),
sociologique et herméneutique. Le propre de la recherche compréhensive est de
privilégier la description des processus en cours en lien avec le phénomène étudié et de
procéder à l’analyse rigoureuse et approfondie des cas fournissant une richesse de
données pertinentes, analyse qui permet de répondre aux questionnements de
recherche. La visée première de la recherche interprétative se rattachant à cette
démarche compréhensive est donc de révéler le sens que les acteurs attribuent à leurs
expériences subjectives.
Le cadre dans lequel s’inscrivent tous les procédés méthodologiques entrepris dans la
réalisation des travaux de thèse est donc issu d’une approche proprement qualitative
empruntée à la sociologie compréhensive où il y révélation des processus de la
«connaissance expérientielle et de l’interprétation du sens que les acteurs donnent à
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leurs actions» (Sévigny et Rhéaume, 1922). L’hypothèse méthodologique défendue est
la suivante : en analysant par l’entremise de la parole, celle des patients ou des
individus affectés par l’asthme, nous serons plus à même de voir «comment les
connaissances du «social» qu’ont les individus leur servent à orienter leurs actions»
(Sévigny, 2004, p. 10).
Nous sommes convaincus que l’approche compréhensive nous permettra de mieux
comprendre quel sens les acteurs, les malades, les patients accordent à leur expérience
de la maladie. Nous porterons un regard particulier sur la manière dont cette expérience
est traversée par les dimensions sociales. Les interactions que les personnes aux prises
avec l’astlmie entretiennent avec leur entourage, ceux qui les soignent, les médecins,
les pharmaciens, les inhalothérapeutes ou. à une plus grande échelle, le système de
soins et ses différentes institutions, l’hôpital, la clinique médicale ou le CLSC, ainsi
que les représentations qu’ils développent en lien avec ces interactions sont toutes
considérées comme étant des éléments constitutifs de cet univers social dans lequel est
ancrée l’expérience de la maladie. L’administration de médicaments et les pratiques
thérapeutiques sont des expériences personnelles pour les individus mais lorsqu’elles
sont intégrées dans les dispositifs sociaux, qu’il s’agisse du système de soins, de la
famille, des groupes d’amis ou de la sphère du travail, elles nous renseignent sur la
manière dont cette expérience est construite socialement.
Il importe de mentionner que la perspective méthodologique développée dans le cadre
de cette recherche se trouve dans le sillon des pionniers de l’École de Chicago et des
héritiers du courant de l’interactionnalisme symbolique. Les mouvements
d’immigration et les conséquences qui en découlaient telles que l’urbanisation et le
développement de services de santé, avaient amené les sociologues de Chigago à
accorder la priorité aux problèmes (enjeux) sociaux et à l’action sociale en les intégrant
à une perspective qui comportait à la fois les regards microsocial et macrosocial. En ce
sens, notre analyse se rapproche de la sociologie clinique où, pour reprendre les termes
de Mauss, les conduites thérapeutiques sont considérées comme des «total social facts»
(Mauss, 1966). Cela signifie que l’action est appréhendée à tous les niveaux, c’est-à-
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dire au niveau macro (niveau sociétal) et au niveau micro (individu) de même qu’à
travers les différents niveaux intermédiaires (groupes, organisation). Wirth, qui a publié
un ouvrage classique en sociologie clinique, explicite les fondements de cette approche
ainsi qu’il suit:
In the study of social action, one has 10 understand Ihe reiationship
between ail these levels. Yet, from a cÏiniaÏ sociology perspective, those
interventions take place in specific organizations (‘such as hospilal), they
are indirectly influenced by larger social structure (‘national heallh syslem)
and they imply shared sets ofsocial valî1’es (Wirth, 193 1 )8
3.2 Description et procédure de sélection des cas
L’échantillonnage a été déterminé par les besoins d’analyse (purposive sampling). Il a
également été lié à un ensemble de considérations pratiques qui sont intervenues au
cours du processus de recherche. Par exemple. nous pouvions disposer dans le cadre de
ce projet d’une liste de patients ayant participé à un projet de recherche portant sur
l’évaluation de la prise en charge ambulatoire de la clientèle asthmatique; cette étude se
déroulait dans le cadre d’une vaste recherche intitulée Évalîtation de la programmation
régionale des soins et services ambulatoires et du Centre hospitalier ambulatoire de
Lavai (Champagne, Leduc. Bilodeau et al., 2001) dans lequel s’insérait notre projet.
Une infirmière de recherche avait au préalable confirmé le diagnostic d’asthme sur
place auprès du médecin de l’urgence du centre hospitalier chargé de traiter le patient
avant de solliciter la participation de ce dernier à cette étude-mère. Les patients avaient
tous été recrutés lors de leur passage à l’urgence, ils venaient donc tous de connaître un
épisode aigu de leur maladie les amenant à consulter en urgence pour leurs symptômes
respiratoires.
Comme notre échantillonnage se devait de comporter une richesse de dimensions
pouvant conduire à un raffinement théorique, c’est-à-dire qu’il devait nous permettre de
rendre compte d’une variété de phénomènes à observer, nous avons pris la décision
8 Citation tirée d’un chapitre de Rehabilitation in psychiatiy: a clinical sociology approach, Sévigny, R,
Zhouyun, Y, Loignon, C
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méthodologique que Strauss et Corbin proposent, soit d’ouvrir la porte à des
manifestations nouvelles reliées au même phénomène (Strauss et Corbin, 1990, p.190).
Ainsi, nous avons accordé une place au sein de notre échantillon à des individus ne
relevant pas d’une crise les ayant conduits à l’urgence hospitalière. Tous les cas ont été
choisis pour la variabilité des expériences vécues et dans le respect du critère de
diversification (en terme d’âge, de sexe, de niveau de scolarité, de durée de la maladie,
de type d’asthme) tel que suggérés par les critères de rigueur de la recherche
qualitative. En tout, 1$ personnes provenaient de l’étude-mère et avaient au cours d’une
période relativement récente, soit moins de six mois, consulté à l’urgence. Six
individus n’avaient pas connu d’épisode récent (ou aucun épisode aigu) et consulté à
l’urgence pour leurs problèmes respiratoires. Le recrutement et les entrevues se sont
arrêtés lors de l’atteinte de la saturation théorique au niveau des données, de nouvelles
entrevues n’auraient pas permis de rehausser l’analyse en fonction des questions de
recherche de départ. La répétition de plusieurs thèmes au niveau transversal et la
création de typologies à partir des données recueillies nous ont permis d’établir que
nous avions atteint la saturation.
3.3. Recrutement
Le recrutement s’est fait au téléphone. Christine Loignon a parlé à chacune des
personnes rencontrées. La chercheure-étudiante se présentait et expliquait les motifs de
son appel en mentionnant le but de l’étude et en précisant qu’il s’agissait de son projet
de recherche doctoral. Elle expliquait sommairement à ses interlocuteurs le
fonctionnement d’un entretien semi-dirigé, le type de questions qu’il contenait et les
conditions de leur participation, soit que le principal inconvénient en était de lui
accorder une heure et demie de leur temps. Elle les avisait au moment de cet appel
qu’elle devait enregistrer la conversation ne pouvant tout noter et les rassurait sur les
procédures employées afin d’assurer la confidentialité de leur propos.
Sur l’ensemble des appels effectués, six personnes n’ont pu être rejointes et cinq ont
refusé pour des motifs variables tels que la maladie, un départ pour l’extérieur ou un
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manque d’intérêt. Vingt-quatre entrevues, se déroulant en français, ont été réalisées
auprès de 10 hommes et de 14 femmes asthmatiques âgés de 27 à 76 ans et résidant en
milieu urbain. Un tableau descriptif (Tableau 4) est présenté à l’Annexe B. Il expose
pour chacun des individus rencontrés les caractéristiques suivantes : l’âge, le sexe, le
statut familial, la scolarité, l’occupation, le type de résidence, la durée de la maladie, le
type de médicaments prescrits, le suivi ou non assuré par un médecin traitant, la
présence de comorbidités. la pratique ou non du tabagisme.
En termes de durée, on remarque une diversité de cas. la maladie allant d’à peine deux
mois à 47 ans. En termes de lieu de résidence, on a une relative homogénéité, car la
plupart des interviewés habitent en milieu urbain ou semi-urbain dans la grande région
de Montréal. Il faut par ailleurs mentionner que les personnes rencontrées ne disposent
pas toutes des mêmes conditions de logement. La répartition est presque égale entre les
propriétaires et les locataires. En termes de diagnostics ou de types d’asthme, on
retrouve une relative diversité: asthme professionnel (5); asthme atopique (14): asthme
tabagique (6).’°
Nous devons mentionner que nous avons délibérément inclus des personnes âgées
(n=2), contrairement à ce qui prévaut en termes de stratégies de recherche au sein de
certaines recherches similaires. Ces personnes sont souvent exclues des études parce
que la prise de médicament est complexe et. avec l’âge, la présence de comorbidités
augmente. Cependant, nous souhaitions appréhender l’expérience de la maladie
respiratoire chronique du point de vue d’une personne âgée. L’hypothèse
méthodologique sous-jacente à notre décision était que les personnes âgées peuvent
entretenir des conceptions subjectives différentes en vertu de leur expérience et du fait
qu’elles ont pu assister ou être témoins de l’évolution des connaissances et des
traitements. Comme il n’y avait pas de visée généralisatrice (au niveau représentatif) à
° Nous n’avons pas demandé leur revenu aux personnes rencontrées, mais nous avons obtenu des
informations sur leur situation de vie. La plupart des personnes rencontrées vivaient modestement,
certaines dans la précarité financière ou professionnelle.
10 Cela ne renvoie pas au diagnostic médical mais au contenu des récits sur l’expérience de la maladie,
notamment aux symptômes, aux discussions avec le médecin, aux habitudes de vie, aux conditions de
vie.
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partir de notre échantillon, ces données pouvaient enrichir les analyses et participer à
l’élaboration des propositions théoriques.
Les entrevues, d’une durée de 50 à 90 minutes, se sont déroulées pour la plupart, à la
convenance des participants, à leur domicile. Deux des participants ont préféré que
l’entrevue soit réalisée au téléphone. La maladie a été la raison invoquée. Bien qu’il leur
ait été suggéré de réaliser l’entrevue plus tard, ils ont préféré être interviewés sur le
champ au téléphone. Deux autres participants ont préféré que l’entrevue soit réalisée à
leur lieu de travail. Ils ne disposaient que de peu de temps et il nous était possible de
réaliser l’entrevue dans un bureau fermé afin de préserver la confidentialité. Toutes les
entrevues ont été enregistrées, avec le consentement des répondants, puis retranscrites
intégralement par une professionnelle possédant les habiletés et l’expérience requises.
3.4 Stratégie de collecte de données
Le choix de l’entretien semi-dirigé s’est révélé avantageux. Il a perniis aux interviewés
de répondre librement aux questions et à l’interlocuteur d’approfondir certains aspects
abordés au cours de l’entretien. Tout en étant structuré, ce type d’entretien laisse place à
l’émergence d’un contenu, qu’il soit latent ou manifeste, plus profond et moins rationel
(Michelat, 1975). Les questions étaient structurées de telle manière que l’intervieweur
pouvait recourir à des techniques de «probing» et approfondir avec le répondant les
réponses qu’il fournissait (Kalm et Cannell, 1957). Des techniques de motivation du
répondant ont aussi été mises de l’avant par l’intervieweur. Une attitude, à la fois
verbale et non verbale, curieuse, empathique et détachée de toute forme de jugement
préconçu associée à des remarques positives et intéressées sur les propos de
l’interviewé a permis à différents moments au cours des entretiens de motiver la
personne à aller plus loin dans son raisonnement et dans ses confidences.
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Élaboration du guide d’entrevue
L’élaboration d’un guide d’entrevue se doit d’être pertinente en regard des questions
spécifiques de recherche énoncées par le chercheur. Le guide d’entrevue a été élaboré
en tout début de projet et finalisé progressivement, au fur et à mesure que les questions
de recherche se sont raffinées. Des rencontres avec les directeurs de recherche ont eu
lieu afin d’arriver à une formulation adéquate des questions. La formulation des
questions centrales visait à produire des réponses ouvertes et franches et ce, dans un
langage simple et adapté. Le recours à la littérature et la participation à une conférence
scientifique ont également permis le raffinement des questions de recherche et ont
conséquemment mené à la précision des questions d’entrevues.
À titre d’exemple, les deux premières questions du guide visaient à aborder le cours,
l’évolution de la maladie (temporal course) depuis les premiers moments. Elles étaient
formulées comme ceci t À quand remonte la première fois où vous avez commencé à
faire de l’asthme? Pourriez-vous me raconter un peu comment ça s ‘est passé depuis ce
temps? Après une présentation de Flick et la lecture de ses publications, nous avons
envisagé amener nos interviewés à partager leur expérience et le sens que prend
l’expérience de la maladie dans le temps (Flick, 2000). L’une des questions visait à
explorer les expériences que les interviewés avaient vécu avec un professionnel dans le
traitement ou le suivi de leur asthme. Elle voulait permettre de cerner le rapport aux
professionnels et déterminer comment étaient caractérisées, du moins en partie, les
expériences du recours aux soins. La question était formulée comme suit et était
inspirée par l’approche de l’incident critique («critical incident approach») (Barnes,
1960; Lazarus et Follunan, 1984): Pourriez-vous me parlez d’une expérience positive
ou négative que vous avez vécue avec un médecin ou un professionnel de la santé
(infirmière, pharmacien,) en rapport avec votre asthme?
Après chacune des cinq premières entrevues, un debriefing avec les chercheurs a
permis de reformuler certaines des questions qui n’amenaient pas de contenu ou de
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matériel approprié. Par exemple, une des questions suscitait une réaction d’incrédulité
chaque fois qu’elle était posée en entrevue. Nous avons reformulé cette question afin
qu’elle soit plus simple et plus claire. Le guide qui servait de base à l’orientation de
l’entrevue comprenait en tout 12 questions formulées de manière assez générale et
suivies d’une fiche-profil comprenant également 12 questions factuelles. On pourra
consulter le guide d’entrevue et la fiche-profil à l’Annexe C.
Déroulement des entrevues
L’entrevue est un processus d’interaction complexe qui commence au moment même
où l’on prend contact pour la première fois avec la personne à interviewer, soit au
moment où l’on sollicite sa participation à la recherche. En effet, lorsqu’on présente
brièvement le but de l’étude à la personne à laquelle on s’adresse, soit par lettre ou par
téléphone, on peut provoquer l’amorce d’une réflexion chez l’interviewé; celui-ci
commence à réfléchir au sujet ou se prépare à l’entrevue d’une certaine manière.
L’intervalle entre le premier contact et l’entrevue peut être plus ou moins long et
amener plus ou moins de questionnements chez l’interviewé, ceci variant en fonction
d’un certain nombre d’éléments.
En début d’entretien, il faut soi-même se sentir relativement à l’aise et réussir à mettre
l’interviewé à l’aise, En bref il faut établir un climat de confiance mutuelle. En
général, l’interviewer prenait un peu de temps pour échanger des propos qui ne
concernaient pas l’étude à proprement parler. Souvent, il lui arrivait de poser des
questions sur la vie de la personne. Par exemple, si l’entrevue se déroulait au domicile
de l’interviewé, il pouvait lui demander si elle ou il habitait à cet endroit depuis
longtemps. Ensuite, il expliquait simplement sa motivation à le rencontrer puis
présentait le formulaire de consentement. Une fois ce formulaire dûment complété, il
montrait à la personne le guide d’entrevue et ses sections et expliquait sur quoi chacune
des sections portait
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Durant les entrevues, différentes techniques ont été mises de l’avant. Afin d’obtenir des
réponses complètes de la part de l’interviewé, on a utilisé des retours synthèses des
propos et une validation auprès de l’interviewé de cette synthèse. L’approfondissement
du contenu des propos au moyen de la technique de relance (probing) a maintes fois été
utilisée. Les phrases étaient formulées comme suit: qu’entendez-vous par...? que
voulez-vous dire par..? qu’est-ce que cela signifie, quand vous dites...? Elles sont
apparues à plusieurs moments afin de provoquer une certaine réflexion chez
l’interviewé ou afin de parvenir à rendre manifeste ce qui peut être latent au moment
même de l’entretien.
Afin de s’assurer d’obtenir toutes les informations nécessaires, à la fin de chaque
entretien, l’interviewer complétait à l’aide de l’interviewé une fiche-profil. Cette fiche
comprenait les différents éléments factuels suivants : âge, sexe, occupation, scolarité,
date du diagnostic, suivi médical, types et prises de médicaments, recommandations sur
le contrôle de l’environnement et les habitudes de vie (exemple : arrêt du tabagisme),
comportements adoptés eu égard aux recommandations, allergies et enfin autres
problèmes de santé. À la toute fin, avant de terminer, l’interviewé était amené à dire
comment il se sentait face au fait de faire une telle entrevue. Lors de certaines
entrevues, lorsque les individus étaient plus timides ou incertains face au processus
d’entrevue surtout, ils ont voulu confier des propos «off record ». Ces propos furent
notés à la suite de l’entretien, ajoutés aux notes d’entrevues et inclus dans les analyses.
74
3.5 Démarche d’analyse des données
Analyses interprétatives de contenu des entrevues
1) Codification
Chaque entretien, incluant les marqueurs d’intonation pour prévenir la perte de richesse
du matériel, a été retranscrit intégralement par une professionnelle. La rédaction des
notes et des impressions menée systématiquement à la suite de chaque entretien,
l’écoute des entrevues, la lecture« flottante» et la relecture ainsi que la double
codification intra-codeur sont partie h±érente du processus d’analyse. Ces procédures
favorisent l’imprégnation du matériel chez le chercheur et suscitent des interprétations
qui vont conduire à la formulation d’analyses exhaustives et approfondies.
Le travail de codification a été effectué non pas dans le but, tel que décrit par la
démarche de théorisation ancrée, de formuler au fur et à mesure des hypothèses et de
modifier les entrevues, mais plutôt comme support aux fins d’analyse (Paillé, 2004).
L’approche qui a été adoptée est mixte, c’est-à-dire que les codes ont été élaborés à
priori et sur le terrain également. Nous avons opté pour une double codification intra
codeur afin de nous assurer d’une bonne organisation des données en vue de l’analyse.
Cette double codification a été menée par l’étudiante chercheure. Nous avons dans un
premier temps procédé à une codification directement sur papier en indiquant, pour
chaque extrait du verbatim en marge, le code ou sous-code correspondant au contenu
du verbatim. Dans un deuxième temps, nous avons procédé à une seconde codification
à l’aide du logiciel. Nous avons créé l’arborescence à l’aide de notre grille heuristique,
nous avons traité les documents (textes d’entrevues) avant de les importer (i.e enlever
les accents, sauvegarder en mode texte seulement, etc.) et enfin, nous avons codifié
chacun des documents (chaque texte d’entrevue) un à un.
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La codification a été menée à l’aide du logiciel Nvivo 2.0 et visait à organiser les
contenus en fonction de la grille heuristique dans une démarche interprétative et non
descriptive ou explicative (Laperrière. 1997. p. 338). En outre. elle a facilité le repérage
des citations lors de la rédaction des résultats. La grille de codification, telle que
présentée à l’Annexe D , incluait les éléments suivants 1) les caractéristiques
sociodémographiques; 2) les représentations des traitements (médicaments.
environnement, habitudes de vie); 3) les représentations de l’asthme (causes.
conséquences. gravité, contrôle) 4) les soins (rapport au médecin, au système de soins
et aux autres professionnels): 5) la santé (définition, perception): 6) les conduites
thérapeutiques (recours aux soins, prise de médicaments, autres manières de se
soigner). La codification, une fois complétée à l’aide d’un logiciel, peut, surtout si elle
comporte trop d’éléments, devenir si lourde en termes de outputs (documents
imprimés) qu’il devient difficile lors de l’analyse de se retrouver.’
2) Analyses verticales’2
Avant de procéder systématiquement à l’analyse transversale (horizontale) des cas,
nous avons procédé à l’analyse cas par cas parfois nommée analyse verticale ou
«déchiffrement structurel ». Cette analyse a été réalisée en examinant chaque texte
original d’entrevue ainsi que chaque rapport de codification correspondant à chacun
des entretiens. Différentes techniques ont été utilisées par l’étudiante chercheur qui a
systématiquement mené l’analyse pour chacun des entretiens réalisés dans le cadre de
la présente étude.
C’est dans un souci de faire l’économie d’une paperasse pouvant résulter d’une sur-codification que
nous nous sommes limités aux axes principaux de notre grille heuristique d’analyse. Bien entendu, la
codification a permis de codifier plus d’éléments, mais tous ces éléments ne figurent pas nécessairement
aux résultats puisqu’ils n’étaient pas des éléments significatifs à l’analyse transversale.
2 importe de mentionner que nous n’avons pas procédé à des analyses linguistiques de discours. Nous
n’avons pas non plus, comme c’est le cas souvent dans les analyses de contenu, procédé à des traitements
quantitatifs comme la fréquence des mots, des répétitions. les pourcentages d’espace accordé à un thème.
etc. Par contre, nous nous sommes reportés régulièrement au texte original de l’entrevue, et ce même
après la codification. pour faire ressortir le contexte de production (moments dans l’entrevue, questions,
etc.) de certains messages en lien avec les thèmes de notre grille.
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Pour réaliser la description des contenus énumérés et pour ensuite effectuer le passage
aux interprétations et donner un sens cohérent à ces contenus dans le contexte
spécifique de chaque entrevue, nous avons employé des «techniques de ruptures ».
Nous empruntons ce terme à Bardin qui explique comment il importe, lorsque l’on
s’enfonce en profondeur dans la lecture d’un texte d’entrevue, de mettre de côté ses a
priori personnels ou idéologiques (Bardin, 1977). Il faut éviter de se projeter ou de
projeter ses propres préoccupations dans le contenu structurel manifeste (ou non) qui
prend forme sous nos yeux. Il faut également prendre chaque texte d’entrevue pour ce
qu’il est, en tentant d’oublier de manière systématique les contenus des entrevues lus
précédemment. Comme le rappelle si bien Michelat dans un texte classique auquel se
réfèrent plusieurs chercheurs s’étant intéressés ou ayant procédé à l’analyse de contenu,
En allant du contenu manifeste au contenu latent nous voulons reconstituer
le raisonnement sous-jacent (raisonnement non conscient - raisonnement
affectjfpourrait-on dire en fonction des hypothèses posées aît départ,) qui
préside à l’émergence des thèmes manifestes (Michelat, 1975, p. 240).
Nous avons donc procédé au repérage des thèmes discursifs explicites, implicites ou
présentés sous forme de non-dit, correspondant à notre grille heuristique d’analyse telle
que présentée à la page suivante. L’émergence de la cohérence des messages qui prend
forme en lien avec cette grille nous a permis de réaliser une analyse de contenu fine,
valide et solide.
Grille heuristique d’analyse d’entretiens semi-dirigés’3
Nous allons passer en revue chacun des thèmes de notre grille heuristique afin d’en
déterminer la portée et l’intérêt pour des fins d’analyse interprétative.
13 Cette grille a été inspirée en partie des travaux de Sévigny er Rhéaurne (198$).
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1) Expérience subjective de la maladie:
- Histoire personnelle de la maladie
- Réactions face aux symptômes et aux conséquences
- Sens et affects
- Dimensions personnelles et subjectives de l’expérience de la maladie
L’expérience subjective se définit comme la manière dont la maladie entre dans la
subjectivité des individus. Ce thème recouvre l’expérience quotidienne de la maladie,
le sens qu’elle prend dans la vie d’un individu et les affects qui lui sont associés. Sous
ce thème entrent tous les éléments qui se rapportent à la manière par laquelle
l’expérience de la maladie prend un sens réel et symbolique dans le contexte d’une vie
particulière. Toutes les dimensions personnelles de cette expérience, ses particularités,
ont été juxtaposées à l’analyse.
2) Expérience sociale de la maladie:
- Impacts sur les relations avec l’entourage (famille, amis, pairs, collègues de
travail)
- Réactions de l’entourage
- Stigmatisation
Il était important de voir comment l’expérience de l’asthme s’inscrit en interaction avec
les systèmes sociaux que sont la famille et le travail. Comme Kleinman, nous
considérons le système de santé dans nos analyses comme un système culturel, comme
un système social. Nous avons également posé un regard attentif sur l’importance de
l’influence du milieu, des stades de vie, des éléments d’identité sociale pouvant
intervenir dans l’expérience de la maladie, et plus spécifiquement dans les conduites
thérapeutiques.
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3) Représentation de l’asthme et de la santé:
- Causes de la maladie (condition et symptômes)
- Conséquences de la maladie (condition et symptômes)
Ce thème renvoie à l’importance de saisir comment les individus décrivent leurs
symptômes et la gravité de leur état, mais surtout comment ils s’attribuent les causes de
la maladie. Pourquoi avez-vous développé cette maladie? (Farmer et Good, 1991).
Nous avons porté attention à la manière dont les individus formulaient un amalgame de
représentations, incluant les représentations sociales et l’identification des
conséquences de la maladie, qu’elles soient physiques, psychologiques ou sociales. La
manière dont les individus se représentent la maladie ne devant pas nous semblait-il
s’éloigner de la manière dont ils se représentent la santé et la définissent, nous avons
accoupler ces deux dimensions dans le processus d’analyse de ce thème. Ce thème
recouvre la manière dont les individus font intervenir les dimensions sociales dans la
représentation de la maladie.
Nous avons fait ressortir à l’aide de la technique du réseau sémantique, inspirée de la
démarche empruntée par Saillant à Good et décrite dans Cancer et culture. Produire le
sens de la maladie (1982), chaque réseau sémantique de la maladie tel que fourni par
chacun des interviewés. Cette technique nous a permis de faire ressortir l’enchaînement
causal explicatif de la maladie tel que formulé lors des entretiens par les interviewés.
Nous avons reproduit un schéma pour chaque entretien afin de pouvoir disposer d’un
support visuel sur les relations entre les causes de la maladie tel qu’interprété à partir
du sens formulé par les personnes aux prises avec cette condition chronique.
4) Représentation des traitements:
- Conception subjective du traitement de l’asthme
- Types de traitements
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- Efficacité des traitements
Ce thème nous apprend de quelle manière les malades conçoivent les traitements
appropriés à leur condition chronique, ce qu’ils considèrent comme la «bonne
manière » de se soigner par rapport à leur maladie. Sous cette rubrique thématique, on
retrouve l’ensemble des traitements médicaux tels que les médicaments, ou non
médicaux tels que les traitements alternatifs qui sont considérés au niveau
représentationnel autant comme des traitements selon les personnes engagées dans le
processus de soin. On a regardé comment les traitements envisagés ou expérimentés
parviennent, à leur sens, à bien soigner leur maladie.
5) Expériences de soins et de santé:
- Expériences antérieures et récentes
- Autres expériences de santé (autres maladies chroniques)
- Accès aux soins, type de prise en charge et rapport au médecin
- Affects
Nous avons abordé les expériences antérieures et récentes de soins en lien avec
l’asthme. Parfois, les expériences concernaient d’autres conditions ou d’autres
personnes issues de l’entourage. Par l’entremise de ce thème, nous avons voulu saisir le
rapport au médecin, décrire le type de prise en charge et l’accès aux soins et
comprendre comment était vécue l’expérience de soins dans le contexte d’une maladie
chronique.
6) Conduites thérapeutiques:
- Types d’engagement face aux traitements
- Types de prise de médicaments
- Recours aux soins
- Manières profanes de se soigner
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Les conduites thérapeutiques comprennent l’ensemble des actions entreprises par
l’individu comme réponse aux malaises ressentis. Les médicaments autoprodigués, le
recours aux soins médicaux ou alternatifs, la prise en charge non médicamenteuse, les
habitudes de vie et le contrôle de l’environnement de même que le comportement à
l’égard de sa santé en général tel que les stratégies préventives, font tous partie de cet
ensemble. Il s’agit d’une distinction importante par rapport aux concepts d’observance
et d’adhérence car cette définition ouvre la voie aux manières «profanes» ou non
médicales de se soigner.
3) Analyses transversales
Bien que l’on perde toujours une partie de la richesse et de l’unicité qui ressortent à la
suite de chacune des analyses reliées à chaque contexte tel qu’il se présente via le
processus d’entrevue, il importe pour les besoins de théorisation de faire émerger la
«transversalité thématique », les trames communes et les éloignements qui se
présentent d’une entrevue à l’autre. L’identification des divergences et des
convergences inter-cas a donc figuré au coeur de notre démarche d’analyse transversale.
Pour chacun des thèmes de notre grille, nous avons rassemblé à partir de toutes les
entrevues toutes les dimensions soulevées, appuyées par des citations, à l’intérieur d’un
même rapport. Cette procédure, menée dans un souci d’exhaustivité, nous a permis de
dégager des typologies puisqu’il était possible d’établir des regroupements à l’intérieur
de chacun des thèmes. Comme le souligne Bardin, «on pourra au fil des entretiens,
surtout s’il sont nombreux, voir se manifester des répétitions thématiques, on pourra
aussi repérer des types de structuration discursive » (1977. p. 97), cela dans le but d’en
arriver à une synthèse de l’analyse transversale. Plus nous avancions dans les analyses,
et l’établissement de typologies, plus il devenait possible d’établir des liens entre nos
trois pôles conceptuels, soit la représentation de la maladie, la représentation des
traitements et les conduites thérapeutiques, et cela sans jamais les décontextualiser du
monde social dans lequel se déroulaient les expériences. Nous avons donc pu établir, en
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dernière instance avant de rédiger l’ensemble des résultats, une typologie à trois
niveaux.
3.6 Critères de qualité
1. Crédibilité
D’après Miles et Huberman (1994), la validité et la fiabilité de l’instrument de mesure
reposent essentiellement sur les compétences de l’interviewer. Les entrevues ont été
réalisées par l’auteure de la thèse qui a une formation en recherche qualitative et une
expérience de travail comme professiormelle de recherche qui lui a penTus de réaliser
près de 100 entrevues et de participer à plus de 300 analyses d’entrevues. Les
directeurs de la thèse ont pu tous deux faire un examen critique de la qualité du
processus d’entrevue par des rencontres avec l’étudiante-chercheure. Le principe de
crédibilité vise également à s’assurer que les interprétations ou les analyses concordent
avec les données tirées du terrain (Lapperière, 1997). La finesse des analyses a été
assurée en partie par la réduction et l’organisation des données, par la codification ainsi
que par des techniques de triangulation. Une double codification intra-codeur a été
effectuée. Chaque entrevue a fait l’objet d’une «lecture flottante», puis a été codifiée à
même le document écrit de la transcription (format Word). Une codification stratégique
a été conduite à l’aide du logiciel NVivo 2.0. Cette codification ne visait pas à inclure
toutes les unités d’enregistrement mais plutôt à faire ressortir des unités de sens
pertinentes pouvant permettre de réaliser une analyse plus fine des entretiens en
fonction de la grille heuristique d’analyse.
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2. Transférabilité
Ce critère fait référence à la conduite de cette recherche et à l’application des
observations dans d’autres contextes, par exemple d’autres conditions chroniques ou
d’autres groupes sociaux. Le propre de la recherche qualitative n’est pas d’aspirer à la
visée généralisatrice des résultats au sens statistique du terme. La préoccupation, quant
à la transférabilité, relève plutôt d’un intérêt pour une généralisation théorique. Si l’on
induit une théorisation à partir de nos résultats d’étude, a-t-on des motifs valables de
penser que telle que cette dernière a été menée nous pourrions arriver à des résultats
similaires dans le cadre d’autres contextes? La réponse à cette question repose
principalement sur la qualité du processus d’échantillonnage théorique qui a été atteinte
dans le cadre de cette étude. Le processus «échantillonnage théorique a été mené afin
de respecter une justesse des procédures d’entrevues (visant à élargir les dimensions
relatives au phénomène d’étude) et une finesse des procédures d’analyses engagées
(catégories générées, typologies des liens entre les catégories relevées, etc.). Les
entrevues ont été menées par l’étudiante-chercheure dans un but conscient et recherché
d’ouvrir sur une multitude d’aspects reliés à la conduite thérapeutique dans le cadre de
la chronicité. De même, les analyses qui s’en sont suivies ont été réalisées dans le
souci constant d’en retirer le maximum, d’extraire des catégories suffisamment larges
pour inclure le plus d’éléments possible et dans le but d’établir des liens pertinents qui
puissent nous amener au raffinement d’une théorisation du phénomène observé.
3. Imputabilité, consistance, fiabilité
Le critère d’imputabilité procédurale fait référence à la conduite explicite du projet de
recherche et à son degré de correspondance avec un protocole détaillé. À toutes les
étapes, des notes sur l’évolution du projet ont été prises et communiquées à l’équipe de
recherche, que ce soit lors de la cueillette des données ou lors des analyses. Des
rencontres avec les directeurs de recherche ont eu lieu fréquemment et des rapports
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sommaires sur le contenu de ces rencontres ont été rédigés. Chaque entrevue a fait
l’objet d’un rapport détaillé sur son déroulement; des notes méthodologiques et des
rapports d’analyse ont été rédigés. En bref, le processus d’observation et d’analyse est
demeuré concis, transparent et bien documenté tout au long du projet.
4. Neutralité
Notre recherche s’est déroulée dans un cadre interprétatif où la prise en compte de la
subjectivité des sujets (et la reconnaissance de la nôtre!) enrichit la formulation
d’hypothèses théoriques induites à partir de nos données. Nous n’avons donc pas
cherché à répondre à des critères d’objectivité dans le sens positiviste du terme, mais
plutôt à des critères de neutralité qui à notre sens s’inscrivent bien dans l’approche
compréhensive mise de l’avant ici (Guba et Lincoln, 1985). Selon Pourtois et Desmet
(1988), «la fiabilité consiste en l’indépendance des analyses par rapport à l’idéologie
du chercheur ». Cette recherche a été conduite avec toute la rigueur nécessaire, celle
qui permet de se dégager, de se retirer personnellement lors de l’immersion dans le
matériel d’analyse. Des notes ont été prises sur les jugements possibles, des
discussions ont eu lieu sur les possibles dérivations interprétatives afin de rendre
transparent le processus d’analyse. On nomme ce type de triangulation, « triangulation
interne du chercheur » (Muchielli, 2004). Il s’avérait important de s’assurer en cours
de processus de la justesse des interprétations inférées à partir du matériau recueilli
auprès des sujets ayant participé à cette étude. Pour ce faire, il y a eu un retour constant
aux interprétations. De même, le processus itératif de consultations d’articles et
d’ouvrages faisant état d’approches théoriques courantes en lien direct ou indirect avec
le phénomène observé a permis de confronter les appréhensions théoriques apparaissant




Les entrevues ont été réalisées en respectant la dignité et l’intégrité des personnes.
Chaque individu a pu prendre connaissance des conditions de sa participation et a été
avisé de son droit de retrait à tout moment de l’étude. Les inconvénients et les
avantages de sa participation lui ont été expliqués dans un premier temps au moment du
recrutement téléphonique et dans un deuxième temps lors de la remise du formulaire de
consentement. Le principal inconvénient était de consacrer une à deux heures a la
réalisation de L’entrevue. Aucun déplacement n’a été exigé de la part des participants
puisque l’interviewer se déplaçait lui-même à leur domicile ou à leur lieu de travail. Le
principal avantage consistait en la satisfaction tirée du fait de participer à la recherche
scientifique. Aucune rétribution financière n’a été remise aux participants dans le
cadre de ce projet. Les personnes qui ont accepté de participer en accordant une
entrevue ont toutes préalablement signé un formulaire de consentement dont on trouve
copie à l’Annexe E. La confidentialité des propos de chacun a été assurée. Les
cassettes audio ont été conservées sous clé à l’Université de Montréal durant la durée
du projet. Elles seront détruites à la fin dudit projet. Enfin, les documents (verbatims,
rapports d’entrevue, rapports d’analyses. etc.) ne comportaient aucun nom permettant
l’identification de l’interviewé. Le Comité d’éthique et de la recherche de la Cité de la





Ce chapitre présente l’ensemble des résultats interprétatifs obtenus â la suite de
l’analyse des données des entrevues menées dans le cadre des travaux de thèse. Il
répond aux quatre objectifs suivants visés par cette étude 1) décrire l’expérience
subjective de la maladie et identifier les conceptions subjectives élaborées sur les
causes de la maladie par les patients; 2) appréhender les représentations des traitements
médicamenteux et non médicamenteux; 3) dégager une typologie des modes de
conduites thérapeutiques; 4) constituer un modèle intégrateur sur l’expérience sociale
de l’asthme.’4
Il nous apparaît approprié de rappeler que, dans le cadre de ce chapitre, nous porterons
une attention vive et constante aux contextes sociaux dans lesquels sont vécues les
expériences de chronicité respiratoire, dans lesquels sont élaborées les représentations
de la maladie et les représentations des traitements et dans lesquels sont produits les
modes de conduites thérapeutiques des personnes souffrant d’une condition respiratoire
chronique telle que l’asthme. Le contexte social réfère aux expériences et aux
représentations. Celles-ci s’inscrivent principalement au sein des espaces suivants I)
les milieux de vie que sont le travail, la famille et les milieux physiques, les conditions
de logement, les conditions de travail; 2) les relations interpersonnelles, les contacts
avec les systèmes sociaux d’appartenance que sont la famille, le milieu de travail, le
système de soins.
Nous nous attacherons donc â démontrer. comme nous l’a permis une analyse de la
parole des patients affectés au premier chef par cette condition chronique, comment ces
conduites s’inscrivent dans l’espace social des individus. C’est sur ces deux registres.
l’ancrage représentationnel et l’ancrage expérientiel, qu’il importe de décrire comment
les expériences de l’asthme sont vécues socialement.’5
14 Nous reprenons sous forme d’objectifs les questions de recherche soulevées à la page 63 du présent
manuscrit.
5 Comme les représentations et les actions s’influencent réciproquement et sont intrinsèquement reliées
entre elles, nous verrons, dans la présentation des résultats, que ces deux registres ne sont jamais tout à
fait séparés l’un de l’autre.
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Dans un premier temps, nous verrons comment est vécue cette expérience de la
maladie, comment elle est caractérisée. Nous décrirons les représentations de la
maladie, de ses causes en particulier telles que formulées par les personnes souffrant
d’asthme. Dans un deuxième temps, nous présenterons les représentations des
traitements de la maladie. Les persormes rencontrées ont à maintes reprises abordé leur
positionnement envers la médication et nous nous attarderons à cet aspect qui apparaît
central à la fois dans le traitement de la maladie en tant que tel mais également au sens
proprement subjectif. c’est-à-dire dans la manière dont cela est vécu sur le plan
expérientiel par les malades eux-mêmes.
Nous montrerons, dans un troisième temps, comment les analyses nous ont permis de
déterminer de quelle manière ces deux niveaux de représentations interviennent dans
les orientations, les conduites thérapeutiques adoptées par les patients dans l’autoprise
en charge de la maladie. Soulignons au passage que les conduites thérapeutiques
comprennent l’ensemble des actions entreprises par Findividu face à la maladie et à sa
santé. Les médicaments autoprodigués. le recours au soin médical ou alternatif, la prise
en charge non médicamenteuse incluant les habitudes de vie et le contrôle de
l’environnement de même que le comportement à l’égard de sa santé en général tel que
les stratégies préventives font tous partie de cet ensemble.
Ensuite, nous verrons comment l’expérience quotidienne de cette affection respiratoire,
quelle soit récente ou qu’elle soit vécue depuis des années, s’inscrit dans la vie sociale
des individus. Vivre avec Fasthme ou faire face à l’asthme est pour le malade une
expérience intimement liée aux rapports sociaux, ceux qu’il entretient avec son
entourage. ses collègues de travail ou son groupe d’amis ou ceux qu’il entretient avec
tes professionnels de la santé impliqués dans le traitement de sa maladie. C’est une
expérience qui est particulièrement affectée par les conditions de vie, de logement, de
travail ainsi que par les modes de vie. Enfin, dans un cinquième et dernier temps, nous
présenterons un modèle conceptuel qui permet d’appréhender les modes de conduites
des individus face à la chronicité par l’identification des liens entre les processus
subjectifs et sociaux.
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Notre présentation comporte de nombreuses citations et des encadrés où sont décrits les
cas. Cette forme de présentation a pour objectif de bien illustrer nos propos, mais aussi
de révéler les particularités des parcours de vie. Nous avons délibérément accordé un
espace important à la parole des personnes rencontrées de même quà leur contexte.
Chaque cas, chaque personne rencontrée a révélé dans le cadre du processus d’entrevue
sa manière propre et subjective de vivre la maladie et de se soigner. Chaque interviewé
a un parcours personnel particulier et a partagé sa situation de vie, ses expériences.
Ainsi, chaque cas présente une spécificité, une «gestalt» qu’il importe de faire émerger
(Muchielli, 2004 (Perls, 1973)). Afin d’insister sur ces dimensions, nous présentons
ces cas de figure sous forme de vignettes car il s’agit là de bien montrer la démarche
empruntée et de saisir la variété et la particularité des parcours, des expériences
subjectives et sociales de la maladie telles que révélées par les patients eux-mêmes
dans le cadre des rencontres. En pénétrant dans l’univers personnel de chacune de ces
personnes et en illustrant par la présentation de chacun des cas, soit par des encadrés
comprenant des citations, soit par des vignettes, comment l’expérience de l’asthme se
place au coeur de ces vies, nous nous proposons de mieux faire apprécier la diversité
des situations de vie rencontrées et l’inscription de la chronicité respiratoire au sein des
parcours personnels.’6
Nous allons maintenant voir avec un souci de finesse et d’exhaustivité comment est
vécue l’expérience de la maladie et comment les personnes souffrant d’asthme
élaborent des représentations sur les causes de leur maladie.
3.1 Expérience et représentations de la maladie
Oui. Oui, parce cju ‘on s ‘en rend pas compte quand on est bien, mais c’est
très, très paniquant quand tu respires pas, puis en fait je trouve qtie c’est
dangereux depuis que c’est arrivé quand elle ni ‘a dit qu ‘il restait une demi—
heure d ‘air. Maintenant je sais que c’est dangereux. Si tu vas pas à
16 on peut consulter l’ensemble des descriptions ou s’y référer au besoin au moment souhaité en se
reportant à l’Annexe F
89
l’hôpital quand tu es en crise d ‘astïnne, si tu prends tes pompes pîlis ça
marche pas, puis tu te rends pas à l’hôpital, tu peux mottrir. C’est une
maladie grave parce qu ‘elle peut entraîner la mort. A chaque année,
certaines personnes en meurent parce qu ‘elles savent pas comment se
soigner (4, 222-228).
Maude, 26 ans, enseignante, mère monoparentale’7
3.1.1 L’expérience de la chronicité respiratoire
Vivre avec l’asthme, c’est à la fois apprivoiser des sensations inconfortables,
désagréables dans son corps, faire l’apprentissage d’une série de recommandations
médicales et trouver sa manière bien à soi de se soigner pour être bien. C’est tantôt
faire face à la gravité de son état seul et passer proche de la mort et tantôt avoir peur et
tout faire pour éviter le pire. L’expérience de l’asthme se déroule souvent à travers un
espoir conscient ou non de pouvoir guérir ou de se trouver « en rémission ».
Vivre avec l’asthme sans diagnostic
L’arrivée des premiers symptômes de la maladie suscite bien des interrogations. Les
personnes rencontrées se questionnent sur la provenance, la cause de leurs malaises
respiratoires. À l’apparition des premières sensations provoquées par les silernents ou
l’obstruction, on se questionne, on observe et on attend. Pour certains, ces signes se
présentent avec plus ou moins d’intensité et de variabilité. Progressivement, avec le
temps, avec les expériences, les observations évoluent et s’installe alors un diagnostic
qu’on s’attribue à soi-même avec le recul lors de l’établissement du diagnostic clinique.
,J’ai une toux, ça fait des années et des années. Ils in ‘appellent tous « ti
toux ». J’allais chez le médecin, il me faisait passer des radios pour les
poumons, puis après ça, il voyait quej ‘avais rien et puis il disait que tout
17 Sous chacune des citations, nous donnons quelques informations relatives à la personne telles que son
âge, sa profession, son statut familial. Nous nous sommes donné la possibilité de fournir des
informations différentes d’un cas à l’autre, parfois parce que c’était significatif ou révélateur par rapport
aux particularités de l’expérience personnel le.
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était beau. Il me prescrivait du sirop, mais le sirop faisait peut-être un
mois, puis après çaje recommençais à tousser. Il ajamais dit que je faisais
de l’asthme (18, 36-41).
Lyne, 46 ans, son mari souffre de cancer, nouveau diagnostic
Dix ans, mais d’après moi j ‘en faisais tin petit peu, avant; mais je
connaissais pas ça dans ce temps-là, ça fait que je sais pas si... C ‘était pas
de 1 ‘essoufflement, mais j ‘étais comme pogné, jammé, je toussais. Fuis
aujourd’hui je sais que c ‘était de l’asthme, je me rends compte que j ‘en
•faisais avant. Mais je fl? ‘en étais jamais rendît compte avant 22 ans. J’avais
été à la Cité parce quej ‘avais de la misère à respirer et ils in ‘ont dit que je
faisais de l’asthme (24, 14-23).
Pascal, 32 ans, père de 2 enfants, mécanicien, fumeur en arrêt
Pour d’autres, comme Philippe (13), l’apparition de la maladie se produit soudainement
et intensément. C’est le choc, on ne comprend pas ce qui se produit.
J’étais plus capable. Làje suis allé à la polyclinique, puis le médecin a dit,
« ayoye! c’est rare que je vois du inonde à ce niveaïi-là. Normalement tu
étais supposé perdre connaissance. Il a dit, c’est assez ». Il s ‘est occupé de
moi, il m ‘a réoxygéné. Il y a plîts rien qui rentrait, plus rien qui sortait
Fuis c’est là qu ‘il ni ‘a prescrit une pompe pour la première fois. J’avais
jamais fait d’asthme avaiit. Pettt-être, mais je n, ‘en apercevais pas (13,
5$-66).
Philippe, 28 ans, agent de sécurité, fume de la marijuana
On fait face à une crise majeure qui se produit lors des activités normales quotidiennes
(on dévale un escalier, on fête avec des amis, on dort chez une amie) et on doit aller
voir le médecin rapidement ou le lendemain pour investiguer et comprendre ce qui se
passe. Parmi les personnes rencontrées, plusieurs n’était pas au courant de l’existence
de cette maladie lorsqu’elles se sont présentées chez le médecin ou à l’hôpital, qu’il
s’agisse des personnes plus âgées ou plus jeunes. On ne connaît pas cette maladie et on
se surprend d’en être affecté. Pire, certaines des personnes rencontrées ont bénéficié du
suivi du médecin qui n’a jamais investigué ou traité adéquatement leur état. Lorsque
cette situation prévaut, le doute quant au diagnostic, l’acceptation de ce diagnostic et
les inquiétudes quant au traitement peuvent se révéler plus accentués.
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Moi j ‘étais en voyage. On marchait. On a fait beaucoup de voyages
ensemble, moi et mon amie X puis habituellement j ‘avais ïme bonne
cadence. Puis je disais, est-ce que c’est parce que je vieillis? J’ai 27 ans?
Je me posais plein de questions. Je me sentais tout le temps la poitrine bien
opprimée. Puis la nuit je me réveillais, puis je me sentais écrasée. On
montait une côte, puis Ïàj ‘arrêtais. Puis je comprenais pas pourquoi. Puis
je me voyais mal, aller expliquer ça au pharmacien ou au docteur. J’étais
comme pas certaine de ce que j ‘avais. C’est quand /e suis revenue que je
suis allée voir le médecin. Il in ‘a dit de me calmer les nerfs puis de prendre
des Valium. (...) C’est ça. Mais il y a personne dans ma fâmille... C ‘était
pas une maladie que je connaissais (20. 11-21; $0-$1).
Marie-France, 29 ans, enseignante
Mais si c’est héréditaire, ce que je trouve drôle, c’est pourquoi qit ‘avant 3
ans il y avait rien de déclaré? Mes conditions de vie dans le fond étaient les
mêmes. Parce que tout ce temps-là on était dans la même maison. Il y avait
pas eu vraiment un changement d ‘environnement. C’est quand même
curieux, ça a débloqué comme ça. Du lait, j ‘en buvais. C ‘était la même
chose, j ‘en avais bu avant. De la poussière, il devait y en avoir quand je
suis venue au monde, la même affaire qu ‘à 3 ans. Je le sais pas. C’est
quand même bien curieux (14; 102-112).
Nathalie, commis comptable, mère d’un enfant
Certains mentionnent qu’ils ont été conscients d’une progression des symptômes qu’ils
associent à l’apparition de leur maladie. Tout se passe comme si on reconnaissait
d’abord qu’on tousse plus qu’à l’habitude, qu’on éprouve des silements ou de
l’oppression mais on attend, on rationalise. Le fait que les symptômes varient en
intensité et disparaissent en fonction des saisons pour les allergiques par exemple,
l’hiver arrivé pour certains et l’été arrivé pour d’autres, amène rationnellement à penser
que c’est un phénomène passager qui disparaîtra aussi vite qu’il est apparu.
Il est consternant de constater, notamment chez ceux qui n’ont pas bénéficié du suivi
d’un médecin généraliste, que l’on retarde le recours aux soins jusqu’à l’intolérable,
soit la décompensation ou l’arrêt respiratoire. Ces personnes reçoivent leur diagnostic
et la prescription du traitement à l’urgence hospitalière. Richard un intervenant social
(1) me racontait lors de l’entrevue qu’il a progressivement fait l’expérience de
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difficultés respiratoires mais que son médecin ne lui ayant prescrit que du Ventolin
pour ses épisodes de bronchites, il ne comprenait pas ce qui se passait lorsqu’il s’est
présenté à l’urgence. La citation suivante est importante; elle permet de voir cerner
l’expérience de la crise d’asthme qui amène à l’urgence des asthmatiques qui y
reçoivent parfois le choc d’un diagnostic d’une maladie inconnue jusqu’alors
Ils ni ‘avaient gardé. Ils me demandaient, « qu ‘est-ce qui arrive? » « Je le
sais pas ». Je savais pas e ‘était quoi. Là il y avait plusieurs hypothèses, on
a pensé que ça pouvait être une embolie pulmonaire. Ils ont même passé
tous les tests du cancer du poumon, puis il y avait îtne troisième affaire, de
l’emphysème. Parce qu ‘eux ne savent pas. J’arrive là, je n ‘ai pas un
dossier d ‘asthmatique, je ne suis pas traité poïir 1 ‘asthme. Puis j ‘arrive là
dans un état lamentable, puis làje suis bloqué de partout. Je veux dire, ça
va vraiment pas bien. Puis ça revient pas. Ça fait que là ils essayaient des
antibiotiques intraveineux, un moment donné ils ont éclairci mon sang au
cas où ce soit une embolie pulmonaire. En toit! cas, ils ne savaient vraiment
pas qu ‘est-ce qui arrivait. En plus, malchanceux, quand je prends le
Ventolin au masque, je peux pas le tolérer longtemps. Ça me fait pomper le
coeur, puis assez pour filer bien mai. Puis moi j ‘arrive là puis je sais pas
rien de ça. Puis moi je sais pas c’est qïtoi, l’asthme. Ça fait que là ils ont
dit, « ça a l’air d’être une bonne crise d ‘asthme » (...) Je faisais deux
bronchites par année. Le médecin (‘qu ‘il ne voit plus maintenant,) me disait
e ‘est des bronchites asthmatiques. Il in ‘avait donné du Ventolin que je me
servais juste pendant le temps de la bronchite. Depuis longtemps que je
faisais ça. C’était des signes. Des signes d’essottfJlentent, le tltorax qui
serre. Bon ça arrivait mais moijefaisais pas de lien moi avec l’asthme. Je
le savais pas. Quandje faisais du sport, souvent j’étais pas à l’aise. Mais
j’associais pas ça à I ‘asthme. Je le savais pas. Et sttite à la crise, j’ai
découvert que ça faisait ciiiq ails qite j’aurais ptt être traité (1, 26-45; 55-
67).
Richard, 49 ans, intervenant, I enfant, ancien fumeur
Ainsi, la plupart des patients, avant de consulter un médecin et de recevoir un
diagnostic clinique, ont commencé à vivre avec cette maladie et à apprivoiser les crises
d’asthme. La période entre les premiers symptômes et la confirmation du diagnostic
clinique peut être plus ou moins longue; de quelques semaines pour certains jusqu’à
une dizaine d’années pour d’autres.
Une expérience de la chronicité
Bien souvent, l’expérience de cette maladie se greffe à des expériences antérieures et
courantes de santé, mais de manière marquante elle s’intègre à des expériences
relatives à la chronicité. Les personnes rencontrées ont notamment à composer avec
d’autres maladies chroniques, allant des maux de dos à l’hypertension, en passant par le
diabète, la maladie de Crohn. l’épilepsie, la dépression et les allergies. Plusieurs des
asthmatiques rencontrés souffrent d’allergies et doivent se préserver de l’exposition aux
allergènes afin de ne pas aggraver leur condition. Plusieurs tentent par tous les moyens
de prévenir ces allergies. Parmi les asthmatiques allergiques, certains ont rapporté, en
plus, souffrir de rhinites, de sinusites et de bronchites. Ressentir l’oppression, ressentir
les silements devient une expérience d’autant plus éprouvante qu’il y a d’autres maux
et composer avec cet asthme engendre une frustration. L’asthnie reste parfois, dans
l’ombre d’une autre maladie considérée plus grave ou plus incommodante.
J’ai une maladie qui est pire que ça.• c’est l’alcoolisme. L’asthme, c’est
juste que c’est plate. Un moment donné j ‘espère juste que ça va ... C’est la
seule chose. Qu ‘ils vont trouver quelque chose pour (guérh (22, 3 97-399).
Jacques, 31 ans, ancien polytoxicomane, asthme professionnel
Une femme qui n’hésite pas à s’opposer aux formes biomédicales des traitements et qui
évite de se confronter à ses maux, préférant laisser aller les choses, nous raconte
comment l’astlmie amplifie les moments difficiles qu’elle vit avec la maladie de
Crohn:
(...) un moment donné tu n ‘as plus rien à vomir, puis là e ‘est le système qui
mange la claque, puis c ‘est là que j ‘ai de la misère à respirer puis ainsi de
suite. Cela n’aide pas (16, 189-191).
Suzie, 38 ans, mère de 2 enfants, préposée ax bénéficiaires, fumeuse
Sophie, une femme âgée de 32 ans qui souffre de cette maladie depuis 12 ans nous
raconte comment ses douleurs au dos et au cou (maux musculo-squelettiques (M$))
sont souffrantes et agaçantes. Son asthme ne l’empêche pas de vaquer à ses activités et
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lorsqu’elle n’a pas de virus ou lorsqu’elle n’est pas en contact avec des animaux, il
devient presque inexistant ; il est perçu comme secondaire dans ce contexte. La
préoccupation et l’attention accordées aux soins à s’autoprodiguer deviennent moins
prioritaires, moins centrales.
Depuis un an et demi. Ça, ça me limite beattcoup plus que mon asthme.
C’est ça que je te dis: l’asthme, je le vois pas comme très limitant. Mais ça,
ça me limite beaucoup plus. Je peîtx pas jouer avec mes filles, je peux pas
aller courir dans le parc, je peux pas aller... (19, 753-756).
Sophie, 32 ans, enseignante, 2 enfants, maux MS
Parfois, vivre avec quelqu’un dans notre entourage qui fait l’expérience d’une maladie
perçue comme étant plus grave que l’asthme, modifie la manière dont on regarde et on
vit son propre rapport à l’expérience de l’asthme. Lyne, que l’on a rencontrée, vivait
une période particulièrement éprouvante dans sa vie, son conjoint venant de recevoir un
diagnostic de cancer «non opérable, non guérissable ». En accompagnant
régulièrement son mari dans ses déplacements à l’hôpital pour qu’il reçoive ses
traitements de chimiothérapie et en le soutenant dans cette épreuve, ses symptômes, sa
maladie et son traitement sont devenus secondaires.
Le cas de Lyne (18)
Âgée de 46 ans, elle vient de recevoir un diagnostic d’asthme mais n’y croit pas trop et
conséquemment ne prend pas ses médicaments. C’est une crise d’asthme suivant des
travaux de rénovation majeurs à sa résidence qui l’a amenée à l’urgence, ce qui a fait
en sorte qu’elle a pu bénéficier d’une évaluation objective de sa maladie. Avant, son
médecin de famille lui prescrivait du sirop et lui faisait passer des radiographies des
poumons. Elle a souffert d’allergies et a subi une désensibilisation pendant plus de 10
ans. Elle est dans une phase d’apprivoisement de sa maladie. Elle mentionne ne pas
avoir discuté de sa prise erratique de médicaments avec son médecin. Il y a deux ans,
elle a appris que son mari avait une tumeur cancéreuse; depuis, il a mensuellement des
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tests et des traitements pour son cancer. Elle le soutient dans cette épreuve. Ses petits
essoufflements ne sont pas graves en comparaison de l’expérience angoissante que fait
de la maladie son mari qu’elle accompagne à chaque visite médicale.
On nous a fait remarqué à maintes reprises comment il est difficile de vivre
l’intermittence des symptômes qui caractérise cette maladie chronique. Il se passe des
semaines, parfois des mois sans qu’aucune difficulté à respirer ne soit ressentie, puis
une crise majeure se produit en fonction de certaines situations de vie stressantes ou
d’allergènes présents dans l’environnement intérieur ou extérieur.
Je Ï ‘oublie. Vu que là je respire super bien, j ‘oublie que je suis
asthmatique, puis quand ça revient... (4. 46-47).
Maude, 26 ans, enseignante, mère monoparentale d’un enfant
Le pltts difficile dans Ï ‘asthme, e ‘est la partie où tu as à accepter ça. Tu as
à accepter que, malgré qîe des fois ça va bien, tit prends ta médication de
base, tout va bien, un matin tu te lèves puis ça marche plus. Puis je pense
que quand tu acceptes ça, ça t ‘enlève bien bien des problèmes avec
Ï ‘asthme. Cela t ‘empêche de rajouter par dessus ça la frustration et
l’anxiété (1, 13).
Richard, 49 ans, intervenant, I enfant, ancien fumeur
Les personnes qui ont à composer avec l’asthme sont confrontées à l’importance de
s’adapter aux changements d’intensité des symptômes et cela engendre des questions,
des observations qui amènent à réfléchir sur ce qui se passe. Il y a une forme de
réflexion qui se dégage de la recherche que ces personnes engagent dans
l’expérimentation des symptômes d’ asthme.
Là, depuis, je dirais, un an, il y a une tendance à revenir à un état
d’équilibre. (...) De moins en moins de réactions d’asthme, de moins en
moins d ‘utilisation de médicaments, pour reprendre un peu Ï ‘élat dans
lequel j ‘ai été toute ma vie, finalement, avant cet événement-là. Je sens que
je reviens dans cet état-là. J’ai toujours îtne séquence 1 ‘hiver. C’est
probablement dû, aux dires de Ï ‘alÏergiste qui me suit à une réaction
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allergique probablement aux champignons du bois. Comme on chauffé à
bois ici. Puis il y a le fait que c’est sec aussi en même temps. Ça fait que
tout ça mélangé ensemble. Plus une espèce de réaction à Ï ‘air froid. Ou à
Ï ‘efJàrt. Ça fut en sorte que j ‘ai toujours, 1 ‘hiver, pïus des symptômes de
grzpe. Tout ça mélangé ensemble, ça dégénère Iou/oîtrs dans des mini
séqîtences d’asthme (8, 39-46; 87-92).
Pierre, enseignant, père de 4 enfants, allergique, acupuncture
Il est difficile de comprendre comment cela puisse se produire; pour chacun c’est
différent, et c’est fonction de l’expérience personnelle de la maladie et de la manière
dont elle est vécue quotidiennement. mais plusieurs font mention d’une certaine
frustration à l’égard de la symptomatologie en dépit d’une bonne assiduité aux
traitements médicamenteux.
Le cas de Richard (1) est révélateur en ce sens. Il est très motivé à bien prendre ses
médicaments, il s’est fait un «plan de match » (i.e. un plan d’action) avec son médecin
envers qui il éprouve une belle confiance et il est détenrdné à faire attention à sa santé.
Dès cet épisode à l’urgence où il a reçu son diagnostic, il a cessé de fumer sans thérapie
de soutien. En dépit de cette bonne prise en charge, il est à la recherche de ce qui
contribue au fait qu’il continue à expérimenter des symptômes. Il a fait réaliser une
évaluation de la qualité de l’air sur les lieux de son travail et se montre vigilant car il
fait tout ce qu’il faut pour « contrôler » son asthme.
Le cas de Richard (1)
Cet homme est âgé de 49 ans. Il a une formation universitaire et travaille comme
intervenant psychosocial auprès des jeunes. Il vit avec sa conjointe et ils ont un enfant.
Il a fumé pendant de nombreuses années (32 ans) et attribue la cause de sa maladie à
cette pratique passée. La fatigue, les émotions, surtout l’anxiété, ainsi que les virus
sont les autres causes de sa maladie. Il ne savait pas qu’il en souffrait avant d’arriver à
l’urgence en décompensation respiratoire. Durant cette hospitalisation, il a tellement
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eu peur de mourir qu’il a cessé de fumer sur le champ sans thérapie de soutien. Il
reconnaît l’importance de prendre ses médicaments, a fait des observations et se sent
mieux lorsqu’il les prend. Toutefois, il en prend le moins possible pour être le mieux
possible. Il est proche de son médecin qu’il voit aux six mois. Avec le temps et ses
conseils, il a appris à reconnaître les signes et à ajuster la médication à la bonne dose.
L’asthme, c’est tolérable parce que ce n’est pas le cancer. Il fait des liens de similarité
entre son asthme et l’hypertension de sa femme. Ce sont des maladies sournoises. Il
surveille son alimentation, son sommeil, se préserve pour ne pas se fatiguer et devenir
malade pour éviter de se fragiliser sur le plan respiratoire. Il y aurait plus de cas
d’asthme aujourd’hui dans notre société à cause de la pollution, une observation qu’il
lie à sa longue expérience professionnelle. Les adolescents n’avaient pas autant de
pompes autrefois. Suspectant que l’air sur les lieux de son travail était vicié, étant
donné ses symptômes récurrents malgré une bonne assiduité à la médication et aux
habitudes de vie, il a demandé l’évaluation de la qualité de l’air par la CSST.
Les personnes qui souffrent d’asthme, lorsqu’elles sont affectées par des maladies des
voies respiratoires supérieures telles que sinusites, bronchites, rhinites, etc., vivent ces
épisodes plus difficilement car cela engendre une exacerbation de leurs voies
respiratoires.
J’ai pogné un streptocoque pneumocoque, une bactérie qui est dans la
pneumonie, qui était résistal7te aîtx antibiotiques. Probablement qîte je
traînais ça depuis longtemps. J’ai /oi/ours eït des problèmes de sinus et de
poumons. Depuis à peu près 2 ans, e était pas des bonnes années pour moi.
Ça fait que/e l’ai peut-être depuis ce temps-là. Ça fait qit ‘ils me donnaient
des antibiotiques, ils l’enrayaient pour une couple de mois, oïtp, je
retombais. Mais de mois en mois, un moment donné ça faisait plus, les
antibiotiques normaux. Ça fait que probablement que rendu à 1 ‘automne,
c’est là que ça a déclenché que ça avait plus de bon sens. J’étais même plus
capable d’aller travailler (23, 100-117).
Sylvie, 34 ans, asthme à la naissance, préposée aux bénéficiaires
En somme, l’expérience de la maladie est caractérisée par une prise de conscience
graduelle des symptômes qui mènent invariablement à un diagnostic clinique, mais qui
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peut parfois s’avérer lourde de conséquences particulièrement lorsqu’elle perdure dans
le temps. L’expérience de l’asthme est une expérience de la chronicité, notamment par
l’intermittence et la variabilité des symptômes, mais aussi parce que les personnes
atteintes doivent composer avec une condition qui les place en position de vulnérabilité
face à la fatigue et aux virus et surtout parce que cette expérience se mêle, se colle à
l’expérience quotidienne d’autres malaises chroniques.
Nous allons maintenant voir comment les adultes qui souffrent d’asthme s’expliquent
leur maladie. Nous avons fait remarquer plus tôt que l’expérience de cette maladie
semblait engager une recherche sur ce qui se passe de par les nombreuses observations
rapportées sur la symptomatologie et le contexte de celle-ci. Pour s’expliquer à eux-
mêmes leur maladie, les malades ont formulé des représentations de celle-ci en
interpellant toute une série de causes. Nous présentons dans ce qui suit une typologie’8
sur les causes de la maladie qui constituent les fondements de la représentation de
l’asthme.
3.1.2 La représentation de la maladie : trois types d’intelligibilité
Les personnes rencontrées ont mobilisé une forte capacité réflexive quant aux causes de
leur maladie. Ils interpellent plusieurs modèles dans l’attribution des causes de leurs
malaises respiratoires qui peuvent être classées selon l’axe classique endogène/exogène
ou intrinsêque/extrinsèque. Malgré l’hétérogénéité des expériences vécues sur le plan
18 Le terme typologie renvoie à la constitution d’idéaux types tel que tirés des enseignements de la
sociologie compréhensive webérienne. Un idéal type (Weber, 1922) est induit à partir des observations
tirées de la réalité se rapportant à l’objet d’étude. Il correspond à un effort déployé par le chercheur pour
construire un modèle « pur » afin de mieux comprendre la réalité. Cet effort correspond moins à un
traitement taxonomique (de clasification des faits selon des caractères observables qui ont plus ou
moins de chance d’apparaître ou de ne pas apparaître simultanément, de sorte que les caractères
observables peuvent être considérés comme la manifestation de distinctions ou de caractères
inobservables» (Boudon et Bouiricaud, 1982, p. 644)) qu’à un traitement interprétatif des faits établi
selon les intérêts du chercheur (Mucchielli, 2004, p. 25). Notre définition de l’idéal type renvoie à celle-
ci: «L’idéal type est une construction théorique destinée à rendre intelligible la réalité, Il ne reproduit
pas cette réalité, ce qu’aucun concept ne saurait faire, mais en sélectionnant et en accentuant certains
éléments déterminés de la réalité, il permet de la penser.» (Simon, 1991, p. 416.)
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de la maladie et de son traitement, il est possible de tracer des liens de similarités, de
convergences et d’en tirer les types d’intelligibilité auxquels font référence les malades
eux-mêmes pour donner du sens à leur maladie.
Plusieurs des théories soulevées par les patients sur les causes et les origines de leur
maladie se chevauchent. En fait, une fois ces causes établies et révélées, l’ensemble des
théories nous conduisent à considérer que les patients situent les causes de l’asthme
dans un modèle explicatif qui est, dans ses contours, de par les nombreuses
caractéristiques soulevées et leurs interactions ou leurs liens, un modèle bio
psychosocio-environnemental. En effet, les composantes étiologiques avancées sur la
maladie trouvent leur origine dans plusieurs schèmes d’intelligibilité. Il apparaît
qu’elles tirent leurs sources à la fois dans un schème de pensée biologique, un schème
traditionnellement psychosociologique et un schème environnemental. La théorie
populaire sur l’asthme est dans l’essence de sa formulation une théorie écologico
sociale!
3.1.2.1 L’intelligibilité biologique
Moi je fais de Ï ‘eczéma. C’est le même gène que l’asthme. (...) Moi je dirais
que c’est génétique. On in ‘a tout le temps dit que ça venait de la famille de
mon père. Ma mère in ‘a tout le temps dit que ça venait de la famille de mon
père (7, 223-229).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Apparaissant comme un élément central, l’intelligibilité biologique fait référence de
façon primordiale à la cause intrinsèque de l’asthme-maladie et non de l’asthme-crise,
bien qu’elle intervienne dans ce dernier cas mais de façon moins marquée.19 Au niveau
biologique intrinsèque, il appert que la transmission génétique d’c<une faiblesse aux
poumons», de «poumons plus fragiles», soit admise comme une cause probable à la
source de leurs malaises puisqu’elle est indéniablement soulevée. On fait alors
Les patients formulent une nette distinction entre ce qui cause leur maladie, leur état, la cause de
l’asthme et ce qui cause leurs symptômes, les crises d’asthme.
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référence au père, à la mère, aux membres de la fratrie, aux enfants, à la tante ou encore
au grand-père, qui souffrent d’asthme ou de maladies obstructives chroniques.
Les patients font intervenir dans le réseau des causes de leur maladie une dimension
héréditaire. On n’hérite pas de la maladie, mais des observations sur ce qui se passe ou
s’est passé dans la famille conduisent plusieurs à formuler l’idée selon laquelle une
fragilité des poumons est transmise génétiquement.
Je sais pas. Je sais qu ‘il y a différentes réactions que le inonde ont aux
allergies. iiy en a qui vont faire des plaques rouges, il y en a qui vont avoir
les yeux qui vont rougir, il y en a que c’est la gorge qui va leur enfler. Moi
j’imagine que c’est mes bronches qui s ‘injiamment. Ça doit être, je sais
pas, génétique. Il y a une partie du corps qui est pïits faible, qui est plus
sensible (15, 363-369).
Éric, âgé de 31 ans, programmeur-analyste, marié
R :Je pense que ça peut être génétiqîle, U ‘avoir des poumons ïtn peufaibles.
Je pense que c’est ça.
Q: Est-ce qu ‘ily en a dans ta famille?
R: Pas de l’asthme directenient, mais des maladies des poumons. On a une
historique de poumons faibles, mettons (21, 33-42).
Ben, 29 ans, travailleur autonome, asthme professionnel
Cette conception d’une faiblesse transmise par les gênes est à la base de chacune des
représentations fournies par nos interviewés et portant sur les causes de la maladie,
mais elle se juxtapose toujours à un ensemble d’autres causes intrinsèques, comme par
exemple un tempérament nerveux, anxieux ou extrinsèques, comme les allergènes, les
particules polluantes, les virus.
Caroline, cette éducatrice en garderie qui s’est prise en main lors de son dernier arrêt
respiratoire, m’expliquait en entrevue qu’elle attribuait les causes de sa maladie à la
pollution, à la mauvaise qualité de l’air extérieur. La question portant sur ce qui fait
qu’elle souffre d’asthme et pas son voisin vivant dans les mêmes conditions, renvoyait
à cette possibilité d’une faiblesse génétique.
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D ‘après moi c’est parce que mes poumons sont plus faibles qïi ‘un autre,
mes bronches. Qïiand tu as les poumons plîis faibles, d’après moi les
bronches essayent d’enlever le mucus puis tout dans mes poumons, mais vu
que c’est p1us faible de mon côté, c’est plus difficile pour moi de vivre dans
ces conditions-là, que quelqu ‘un d’autr. (9, 376-3 79).
Caroline, 25 ans, éducatrice en garderie, deux arrêts respiratoires
En même temps, cette dimension héréditaire n’est pas sans soulever quelques
questiormements. On est ambivalent, on hésite sur la part à accorder à l’hérédité dans
l’explication de l’étiologie de la maladie, on l’associe à d’autres causes que l’on
envisage plus centrales:
Mon grand-père faisait de 1 ‘emphysème. Mais il fumait beaucoup. Est-ce
que c’est à cause de la cigarette? Je le sais pas. Ma mère fait pas d ‘asthme,
mon père non plus, mon frère non plus. C’est peut-être de mon grand-père.
Je le sais pas. (...) Peut-être. Je suis plus fragile à ce niveau-là. Mais si
c’est héréditaire, ce que je trouve drôle, c’est pourqîtoi qu ‘avant 3 ans il y
avait rien de déclaré? Mes conditions de vie dans le fond étaient les mêmes
(14, 96-104).
Nathalie, commis comptable, mère d’un enfant
Parmi les personnes rencontrées, une naissance prématurée est mentionnée comme
faisant partie des causes de la maladie. Certains des patients étant nés prématurément,
ils expliquent que leurs poumons n’étaient pas arrivés à pleine maturité à la naissance
provoquant ainsi une fragilité dès le départ dans la vie.
Oui, en ce temps-là, parce qu ‘ils ni ‘ont gardée dans l’incubateur trois
mois. Puis le médecin avait dit à mes parents, « quand on la sort de là, si
elle vient bleue, elle va mourir; si elle pleure puis elle vient roîlge, elle va
vivre. J’ai pleuré, je suis devenue rouge. ,Je vis, mais quand même qîe
probablement j ‘ai des séquelles de ça. Mon idée à moi. (...) Des séquelles
au point de vue poumons, parce que c’est pas tout formé. J’étais formée,
j ‘étais correcte, mais à l’intérieur, c ‘était peut-être pas complet (5, 45-5 6).
Françoise, 57 ans, fatigue, ne travaille pas
102
Suzie (16), en parlant de l’asthme de son fils, mentionne que le fait qu’il soit né
prématurément a sûrement contribué à ce qu’il éprouve aujourd’hui des difficultés
puisque ses poumons n’étaient pas complètement formés:
Il sue tout le temps. Tozjours îin petit peu, tu le sens. Mais lui, il est venu
ait monde prématuré. Les poumons, c’est la dernière chose qui... Il était à
3 semaines, il était en dessous de i ‘oxygène, il est venu bleu. Ses poumons
étaient pas formés quand il est venu au inonde, au complet. Çafriit que Ï ‘air
rentre pas comme tu veux, là. Puis en plus, je lui ai dit.• « tu as été
chanceux, tu t ‘es battu jusqît ‘au bout pour sortir », parce qu ‘à 31
semaines, si j ‘avais continué ma grossesse jusqu ‘à 9 mois, il moîtrait dans
mon ventre j’avais la moitié de mon placenta qui était mort etje le savais
pas.» (16, 688-695.)
Suzie, 38 ans, mère de 2 enfants, préposée aux bénéficiaires, fumeuse
Il arrive que cette faiblesse aux poumons s’aggrave avec le temps. C’est le cas de
certaines des personnes rencontrées qui mentionnent qu’elles ont eu une «enfance dans
la fumée», ce qui a aggravé leur condition. Marie-france (20), qui a «grandi dans la
fumée », mentionne que le fait d’être exposée à la cigarette quand elle était enfant a pu
nuire à l’atteinte d’une pleine maturité de ses poumons et à leur bon fonctionnement:
Parce que tu grandis, tes poumons sont en formation. Peut-être. Je le sais
pas. Je remarque les enfants qui sont asthmatiques à Ï ‘école, souvent les
parents sont fumeurs (20, 82-84).
Marie-France, 29 ans, enseignante, conjoint asthmatique
Deux interviewées rencontrées, Isabelle (2) et Lyne (1$), formulent des hypothèses sur
l’influence du système hormonal sur la symptomatologie. Isabelle y fait référence à
titre de facteur protecteur et Lyne à titre de facteur aggravant.
Bien, maintenant c’est assez bien contrôlé, puis on dirait qîte mon taux
d’hormone a changé souvent, surtout avec mes grossesses pitis ces choses-
là, puis on dirait que ça porte à stabiliser. C’est vraiment les animaux. Si
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j ‘ai pas vraiment de contact avec des animaux, puis que le niveatt de stress
est maîtrisé, ça se maintient. C’est pas si pire (2. 46-49).
Isabelle, enseignante âgée de 27 ans, mère de 2 enfants
Ils disent aussi que cÏ7ez certaines personnes, c’est Ï ‘ôge. Ça peut arriver à
la ménopause. Bien, je stds pas ménopausée, mais à la préinénopause. Je
sais pas quand ça va arriver, mais je suis quand même dans la
préménopause. Peut-être que ça, ça joue. ,Je le sais pas vraiment (18, 244-
247).
Lyne, 46 ans, nouveau diagnostic, son mari souffre de cancer
Bien que la «faiblesse des poumons ». cette part intrinsèque de la cause de la maladie.
soit commune à plusieurs, on assiste à une représentation qui se joue à la fois sur
l’intrinsèque et l’extrinsèque (allergènes, virus, fumée secondaire). C’est le cas
notamment de Marie-france (20) qui évoque la fragilisation des poumons du fait
d’avoir été exposée à la fumée secondaire dans son enfance ou de Pierre (8), Jean-
Pierre (11) et Yvonne (3) qui abordent l’impact qu’ont les allergies sur l’origine de leur
maladie.
C’est aussi le cas de Maude (4) qui nous explique que d’avoir un système immunitaire
fragile peut engendrer ses problèmes d’asthme. Les virus, les maladies, les grippes, les
bronchites sont en même temps une cause de l’asthme-maladie et de l’asthme-crise. Un
système immunitaire fort nous évite d’être malade, d’attraper des virus et donc de voir
apparaître les symptômes d’asthme en même temps que l’aggravation de la condition.
De même. lorsqu’on tombe malade il faut parfois prendre des antibiotiques et ceux-ci
affaiblissent le système immunitaire.
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L’encadré présenté ci-dessous fait état des propos relatifs à cette étiologie de l’asthme
lié au système immunitaire, formulée par Maude.
Extrait d’entrevue avec Maude (4)
Étant donné que j ‘en faisais vraimenl toute petite, j ‘ai tou/ours pensé que e ‘était de
naissance, quej ‘étais asthmatique de naissance. J’ai jamais pensé qu ‘il pouvait y avoir
une cause extérieure, vu que j ‘en ai tout le temps fait. En tout cas, la cause c’est pas
allergique. Ça, c ‘est sûr. Petite, ça pouvait m ‘arriver après zinc grosse déception.
C’était comme nerveux. Mais maintenant c’est plus nerveux. Ça fait que la cause, c’est
pas le stress, c’est vraiment quand mes bronches sont engorgées ) Ou, je le sais
pas, peut-être que c’est relié à la pneumonie que j ‘ai faite à cieux mois, qui a affaibli
mes poumons. En tout cas, je sais que c’est vraiment bébé qtie ça a commencé. Ils ont
pas essayé de savoir d’où ça vient. (...) Je prends ça. J’avais pris des capsules d’ail.
Sauf que j ‘ai pas été malade depuis ce temps-là. Mais depuis ce temps-là, j ‘ai pas été
malade, même pas un petit rhume. Çci fait que le système imnntnitaire s ‘est vraiment
bien refait après ça. Pitisje prenais ma pompe. Parce que! ‘étais toz.jours malade. J’ai
tozUours été malade. Des bronchites, j ‘en fusais de façon chronique, toîit le temps, tout
le temps. Puis des antibiotiques, j ‘en ai eus tellement. J’en avais aux deux mois, des
antibiotiques. J ‘étais tout le temps malade. Puis un moment donné, quand j ‘étais à
Ï ‘université, bien, cette année-là où i ‘ai été malade totite l’année, j ‘ai dit, j ‘en prends
pcts. Je me suis refusé à en prendre. Je pense quej ‘en cii pris une fuis dans I ‘année. J’ai
été obligée. Sazf que je voulais pas prendre de médicaments, puis j ‘ai pas été malade
pendant un an. Ç’a ni ‘est jamais arrivé, ça, de pas être malade pendant un an. On dirait
que je voulais renforcer mon système immunitaire, parce que les antibiotiques ça
l’affaiblit à chaque fois que tu en prends (4, 100-205).
Jean-Pierre (11) associe également son asthme au fait qu’il doit maintenir l’équilibre de
son système immunitaire. Il a raconté qu’en recevant son vaccin antigrippal, il a fait
une réaction et plusieurs visites à l’urgence pour son asthme ont été nécessaires.
Tu sais, quand le système immunitaire est qffriibli, on prend tout.
Heureusement, •7e suis une personne qui s ‘alimente très bien. Je fais
attention à ma santé. Je ne dis pas ça pour inc vanter, mais je ne fume pas,
je bois pas, je fais pas d ‘excès de rien. Le matin, je déjeune avec des
oranges, des fruits. Je fais bien attention à ma santé pour conserver ce qui
reste. Mais je pense que si j ‘ai pas la malchance d ‘attraper la grippe qui
passe, vu que je ni ‘en vais dans le Nord dans à peu près un mois, je vais
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tomber au grand air etpuis/e suis certain que, rendu là-bas, je vais refaire
lues forces (11.219-226).
Jean-Pierre, 57 ans, thérapeute à la retraite, allergique
Cette relation que fait Jean-Pierre entre le fait de ne pas fumer et la «bonne manière »
de se conduire face à la maladie et la santé, nous amène à signaler que parmi une partie
des interviewés qui fument, nous avons remarqué qu’il subsiste un doute relatif quant
au rôle de la pratique tabagique dans la foniiulation de l’étiologie de la maladie.
Lors du processus d’analyse, nous avons observé qu’il y a à la fois une forme de non-
dit et de malaise sur la question. Après qu’on a abordé plusieurs aspects de leur
expérience, parfois même à la toute fin de l’entrevue, les fumeurs se montrent
ambivalents, réticents à admettre que cela puisse être un facteur déterminant dans
l’apparition ou l’aggravation de l’asthme. Pour Lue. fumer contribue de manière
significative à son problème d’asthme, mais en même temps on n’aborde pas le fait que
fumer peut engendrer des problèmes de santé respiratoires pour son fils.2°
Je considère pas que j ‘ai vraiment un problème parce que je sais que,
d’arrêter de faner la cigarette, c’est 50% de taon problème qtd est réglé.
Puis ça, c’est la grosse affciire. Je le sais que si c ‘était pas de ça, je serciis
probablement en bien me illeure santé. (...)Puis là, comme ma femme disait,
ça fut un bout que ça va bien, qu ‘on n ‘a pas eu à lui donner de pompe,
riel7. Je me souviens pas cet hiver.., ah, ait début, quand il a changé de
gardienne, il a eu une petite gijppe, puis il a eu besoin de pompes. D ‘après
moi, ça reste au point de vite dit stress, des émotions (7, 1012-1015; 1098-
1102).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
La même observation s’applique à Suzie (16) qui évoque la naissance prématurée. le
chat et les tapis dans la maison de même que la nervosité comme des causes de
l’asthme de son fils, mais n’aborde en aucun temps le fait qu’elle fume dans la maison
lorsqu’elle explique l’origine de la maladie de son fils.
20 Le fait de fumer, de tenter de cesser ou de ne pas fumer est une pratique l’égard de sa santé. Nous
l’incluons dans l’ensemble des conduites thérapeutiques. Cependant. il nous apparait important de
souligner la place qu’occupe cette pratique dans l’étiologie de la maladie.
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L’échange suivant avec Lise (17) est évocateur des ambivalences que présentent
certains fumeurs qui souffrent d’asthme face au rôle du tabagisme dans leurs malaises
respiratoires
Q: Le fait d ‘avoir fumé, est-ce que pour vous ça a contribué à votre
problème?
R: Ça doit avoir contribué selon ce que les médecins disent.
Q: Le fait d’avoir fumé?
R: Oui.
Q: Mais vous êtes pas sûre? SILENCE) C’est ce que le médecin vous dit,
mais vous...
R: Je sais pas. Ma mère a jamais fumé de sa vie, mais elle souffre de la
maladie des non-fumeurs.
Q: C’est quoi, ça?
R. Des problèmes de poumons causés par la fumée des /nneurs. Mon père
fitmait. On était 10 enfants. Sur 10, il y en avait 9 quifîmiaient. Quand je
suis partie de la maison, il y en avait qui étaient trop jeunes pour fumer. Il
y a 16 ans de dfférence entre le... Quand je suis partie de la maison, le
plus jeune avait 4 ans (17. 1105-1142; 1273-1293).
Lise, 52 ans, commis comptable, fumeuse, épilepsie, hypertension
Il y a à la fois une intériorisation marquée du discours biomédical dans l’appréhension
des causes de la maladie et une distanciation face à ce dernier. En effet, on constate
que, même en présence d’un accord assez franc avec le médecin et les explications
biomédicales fournies au sujet de la maladie, il se produit un chevauchement des
croyances et une certaine distanciation par rapport aux connaissances développées par
la médecine moderne autour de la conception mécanique du corps, celle du dualisme
corps-esprit où il y a séparation des différents systèmes.2’ On associe les manifestations
ou les symptômes d’astlme au non-contrôle des émotions et, en même temps, à une
trop grande ingestion de nourriture; ces deux phénomènes sont associés à la respiration
dans le vécu. Ce sont plus souvent qu’autrement les personnes plus scolarisées qui
21 Voir Salmon et Hall (2003).
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développent cette vision plus holistique de la maladie22. Comme nous venons de le
mentionner, la compréhension de la maladie, qu’elle soit holistique ou non, transige
nettement avec cette intelligibilité biologique. Nous allons maintenant voir comment
certaines des personnes rencontrées et affectées par l’asthme interprètent leur maladie
en faisant appel à un schème psychosocial.
3.1.2.2. L’intel]igibilité psychosociale
Les personnes que l’on a rencontrées dans le cadre de cette recherche ont relevé
plusieurs éléments psychosociaux dans la compréhension des causes qu’ils attribuent à
leur maladie. Pour l’une d’entre elles, cela peut être la difficulté de gérer le stress lié à
la conciliation de sa charge d’une classe d’enfants et de son rôle de mère tandis que
pour l’autre, c’est de vivre durement la pression exercée de son employeur. La plupart
du temps, on fait référence au fait que les tensions dans les rapports sociaux, les
séparations ou les moments difficiles dans la vie font en sorte qu’on a plus de
symptômes ou que l’on se néglige, qu’on se soigne mal, ce qui aggrave son état. Quand
ça va mal dans la vie, l’asthme va mal!
Quand j ‘étais à l’hôpital pour une crise d’asthme. Je sais pourquoi j’ai
vécu cette crise d’asthme-là, c’est à cause que j’ai vécu bien des stress,
bien, bien des émotions fortes puis des stress pendant cette période-là. (...)
Je sortais d’une dépression, je me remettais, je commençais à reprendre le
dessus, puis je me suis retrouvé dans un milieu de travail inadéquat. (...)
J’étais traité comme un chien un peu. Je pense que j’ai plus de respect
envers mon chien, que le patron poïlvait en avoir pour moi (7, 189-201).
Luc, âgé de 29 ans, père d’un enfant, travailleur précaire
J’ai dejà entendu dire que e ‘était psychosomatique. Le doc m ‘a dit que
c ‘était pas vrai, ça. Le Dr X il est direct. Ça a l’air que c’est un bon
22 Nous employons le terme holistique pour faire référence à une manière plus globale d’interpréter au
niveau biologique ce qui est relié à la respiration selon le sens accordé par les individus à leur expérience
de la maladie.
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docteur. Il ni ‘a dit que e ‘était pas vrai. Quand je fiis des crises, c’est
souvent parce que je suis stressé (22. 297-300).
Jacques, 31 ans, ancien polytoxicomane, asthme professïonnel
Bien que la plupart des personnes rencontrées admettent que les émotions et le stress
influencent leur état, elles acceptent assez mal de se faire accoler l’étiquette d’un
asthmatique nerveux ou d’un asthme psychosomatique. Nous verrons plus loin
pourquoi et comment elles s’expriment sur cette question, mais pour le moment, nous
citerons les propos de Marie-france (20), propos qui se rapprochent des propos de
plusieurs des personnes rencontrées sur le terrain.
La question psychologique de l’asthme. Le premier, ça ci été le docteur. (qui
lui a dit de prendre des Valium) Après ça, ça a été ma mère, des amis, plein
de gens qui me disaient: « tu as pas vraiment quelque chose, ça se peut
pas, ça doit être juste tes nerfs. C’est mental, c’est parce que tu as vécu un
traumatisme, c’est parce qu ‘il t ‘est arrivé des choses dans ta vie, puis là tu
en peux plus, puis c’est pour ça que itt fais ça. » Ça, ça ni ‘a agacée
naturellement (20, 1001-1005).
Marie-France, âgée de 29 ans, enseignante, conjoint asthmatique
Isabelle (2) mentionne, quant à elle, que le fait de vivre une période plus stressante ou
d’avoir à composer avec une plus grande nervosité du fait de l’ampleur des tâches dont
elle doit s’acquitter comme mère (monoparentale) et enseignante contribue selon elle à
aggraver son état (maladie-symptômes).
Le stress. Je trouve en période de stress. (...) Si j ‘ai pas vraiment de
contact avec des animaux, puis que le niveau de stress est maîtrisé, ça se
maintient. C’est pas si pire. (...]La nervosité. Ou s ‘il y a quelque chose qui
me dérange, par exemple, au travail, si les enfants sont plus agités, je peux
trouver ça stressant. Ou à la maison, s ‘il y a beaucoup de choses à faire.
Ça dépend. Des fois c’est simplement émotionnel. C’est parce que je suis
plus émotionnelle, je ressens plus l ‘agressivité, puis on dirait que ça va
prendre moins pour me pomper, puis quandje pompe, on dirait que j ‘ai de
la misère à respirer (2, 32; 4$-49; 74-77; $5-$6).
Isabelle, enseignante âgée de 27 ans, mère de 2 enfants
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L’importance de ses réactions émotives face au stress engendré par les événements de
la vie ou dans le cadre de ses relations avec les autres apparaît centrale dans la manière
dont Isabelle comprend sa maladie. L’encadré qui suit présente les particularités de
l’expérience de l’asthme tel que vécu par Isabelle, particularités qui montrent bien la
coexistence des schèmes biologique et psychosocial.
Le cas d’Isabelle (2)
Femme âgée de 27 ans, fille de médecin, mère de deux enfants, elle souffre d’asthme
depuis ses 12 ans. Elle enseigne dans une école primaire en milieu défavorisé.
Nerveuse et fragile, elle semble fort angoissée devant la conciliation qu’elle doit faire
de la vie familiale et du travail. Les émotions occupent une place importante dans sa
conception de la maladie. Elle formule aussi une explication biologique à ses
symptômes d’asthme, considérant qu’ils sont plus accentués selon les cycles
hormonaux. Elle souffre de nombreuses allergies et semble attentive au fait de vivre
dans un environnement sain. Elle n’aime pas prendre de médicaments et c’est comme
ça dans sa famille. Dès qu’elle va mieux, elle cesse de les prendre. Le médicament est
une béquille. Elle peut s’en passer. En plus, elle trouve difficile d’intégrer les
médicaments à sa routine surtout lorsque ça va mal. Son asthme n’est pas si grave et
c’est contrôlé. Son recours aux soins est positif, ce qu’elle attribue à un suivi antérieur
d’un pneumologue. Elle a par ailleurs eu une expérience douloureuse de l’urgence
hospitalière, ce qui l’incite à ne pas y retourner. Le médecin lui a fait des remarques
maladroites après qu’elle lui ait demandé un congé pour se reposer. Elle a été éprouvée
par ces remarques. Ce dernier a en effet refusé de lui signer un congé prétextant que le
travail comme enseignante n’était pas réellement fatiguant et qu’elle n’avait qu’à aller
travailler. Elle n’est pas suivie par un médecin pour son asthme.
Marcelle (10) nous a raconté qu’elle a vécu des deuils qui ont été des moments pénibles
sur le plan émotionnel et elle explique que son état s’est aggravé à la suite de ces
événements. Le fait d’aller chercher de l’aide en s’engageant dans des groupes de
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support et de bénéficier du soutien d’un nouveau conjoint la sécurise et elle explique
dans les propos qui suivent combien cela est considéré comme un bienfait dans
1’ étiologie de l’asthme-symptômes:
Puis je / ‘ai suivi dans sa dernière maladie, puis j ‘ai pas réagi. Ça s ‘est
passé, on aurait dit que j ‘étais pas là. Le médecin in ‘a dit que j ‘étais très
nerveuse, de par notre situation. On était un couple heureux, mais on était
un couple malchanceux. Et puis peut-être que c’est ça qui a provoqué ces
choses—là, mais il y avait l’asthme, il y avait les allergies. Puis il est mort
d’un cancer du pancréas, puis c’est après, mettons un mois après son
décès, j ‘ai complètement descendu, à terre, complètement vidée. C’est que
l’asthme en mange un coup, là Mais je suis allée chercher de l’aide. Je me
suis inscrite à différents groupes. Puis làj ‘ai perdu mon deïtxième conjoint
l’année passée. Làj ‘en ai un autre. C’est un ami de la famille. Ça, c’est une
chance qui mn ‘est arrivée, une chance inoui. C’est pour dire qu ‘il faut
toujours croire à la vie. Pîtis pour mon asthme, je mue sens beaucoup plus
en sécurité (10, 241-242; 258-267; 276; 283).
Marcelle, 64 ans, retraitée, sollffre aussi d’arthrose
L’intelligibilité psychosociale nous permet de situer la représentation des causes de la
maladie dans le rapport à l’autre, à l’entourage et à l’environnement social. Nous
verrons plus loin comment cette manière de concevoir la maladie s’agence à certaines
formes de représentations du traitement de même qu’aux conduites thérapeutiques.
Voyons maintenant le troisième schème d’intelligibilité auquel font référence les
asthmatiques dans l’attribution des causes de leur condition chronique : le schème
écologique.
3.1.2.3. L’intelligibilité écologique
On peut identifier deux niveaux associés à ce type d’intelligibilité. Le premier niveau,
que l’on pourrait qualifié de sociétal, renvoie à la question de la qualité de l’air
extérieure, au climat, aux particules allergènes (ex : les pollens), à la pollution
atmosphérique, à la dégradation de l’environnement à cause de l’industrialisation et de
l’urbanisation. Certaines des personnes atteintes de cette condition respiratoire font
référence à la qualité de l’air extérieur comme à un élément qui cause l’asthme-
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maladie, un élément qui est mentionné dans leurs propres mots comme étant «hors de
leur contrôle ».
Lyne (1$) qui souffre d’allergies a fait allusion au climat humide lorsqu’elle formulait
ses hypothèses sur les causes de sa maladie. C’est depuis qu’elle a quitté son milieu
rural d’origine pour venir habiter la zone urbaine montréalaise qu’elle éprouve des
difficultés respiratoires.
Moi je viens de Chicoutimi, puis dans les premières années, quand je suis
allée passer les tests pour les allergies, ils in ‘ont dit qu ‘ici c’est plus
humide que là-bas. C’est juste en arrivant ici qïiej ‘ai commencé à en faire
(18, 367-369).
Lyne, 46 ans, nouveau diagnostic, son mari souffre d’un cancer
Lue (7) aussi mentionne que lorsqu’il habitait loin des centres urbains, il
n’éprouvait pas autant de difficultés avec son asthme. Depuis qu’il vit dans la
grande région métropolitaine, il pense que la mauvaise qualité de l’air, la
pollution, y est pour quelque chose. Dans les propos qui suivent, il réfléchit sur
l’apparition de cette maladie et relie l’asthme (la maladie) à la pollution qui
découle de l’industrialisation et du développement du transport routier.
L ‘autre jour, j ‘ai apporté une réflexion à qïtelqîi un, j y ai dit:
« probablement qïte moi, dans le temps des châteaux, j ‘aurais pas
survécu ». Il in ‘a dit: « tu aurais survécu . tîi en n ‘aurais pas eu,
d’asthme ». C’est bien vrai, dans le fond. (...) Parce qîte les coitditions de
vie étaient différentes. C’est sûr qîte lu dormais peut-être plus dans
1 ‘Itumidité, tu étais pas à l’abri des intempéries puis des /icteurs de la
nature. Mais tu n ‘avais pas la pollution, la pollution des usines, des autos,
1 ‘eau était moins polluée. Moi je suis sûr que ça, ça joue beaucoup, juste
par le fait que quandje restais dans la Beauce, j ‘avais une certaine qualité
d’environnemeitt; puis quand je venais à Laval je faisais une crise
d’asthme. Ça, ça me l’a prouvé, puis quand il ni ‘a dit ça, j ‘ai dit. « c’est
bien vrai ». Dans ce temps-là il y avait combien plus d’arbres
qu ‘aujourd’hui? L ‘air devait être meilleur. Il y avait pas d’autos depuis X
temps. Je serais curieux de savoir s ‘il y en avait dans ce temps-là. Puis
quand est-ce que ça a été, le premier cas rapporté (7. 1071-1 087).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
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Ainsi, l’asthme vu sous l’angle écologique au niveau sociétal est présent mais, faut-il le
mentionner, avec beaucoup moins d’ampleur que pour les intelligibilités biologiques et
psychosociologiques. D’abord, il est souvent ramené à un niveau extérieur aux
individus; la pollution engendre des problèmes respiratoires mais ce n’est pas la
pollution qui est la cause de «mon asthme ». Ensuite, cette intelligibilité n’occupe pas
une place très grande ou est notoirement absente pour plusieurs dans la manière dont
est représentée la maladie du point de vue subjectif
Le deuxième niveau de l’intelligibilité écologique, un niveau proximal, est quant à lui
plus central dans l’appréhension de la représentation des causes de l’asthme. Il va sans
dire que ce niveau de représentation est intimement lié aux discours ambiants sur
l’asthme, notamment le discours médical sur le contrôle de l’environnement. Parmi les
personnes rencontrées, plusieurs (19/24) avaient reçu un enseignement en asthme et
dans le cadre de ces rencontres éducatives, les professionnels abordent avec les patients
la question du contrôle de l’environnement.
L’intelligibilité écologique proximal a trait aux hypothèses qui sont formulées en lien
avec les conditions de vie et la qualité de l’air à l’intérieure des maisons ou des
logements, dont les allergènes causés par la poussière et le poil d’animaux. Les
interviewés font à plusieurs occasions référence à leurs milieux physiques de vie, aux
irritants dans leur milieu de travail, dans leur logement, à leur mode de chauffage, etc.
Ben (21) raconte en entrevue que son grand-père est mort d’emphysème alors qu’il n’a
jamais fumé. Il attribue son décès au travail qu’il effectuait avec un matériau
potentiellement hautement toxique : l’amiante.
Jean-Pierre qui a connu un épisode récemment très difficile sur le plan de sa santé
respiratoire, explique en entrevue combien la qualité de l’air dans nos maisons est
déficiente.
Alors si vous faites de l’asthme, c’est un irritant (les « sent bon »,) au même
titre que quand on respire de l’eau de Javel. Ma femme, quand elle se sert
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U ‘ziii petit peu d’eau de Javel, elle se reiferme dans la toilette, puis après
ça, elle laisse fonctionner la «frm ». Parce que si je respire de 1 ‘eau de
Javel, je vais me mettre à étouffer cette nuit. C’est fort. C’est des produits
très, très forts. Puis aujourd’hui, dcins nos maisons, c’est plein de produits
chimiques, dont les gens, je pei?se, ne connaissent pas 5% des produits
qu’ils utilisent. J’écoutais une émission dernièrement, puis ils disaient qii ‘il
y avait 50% plus d’enfants qui faisaient de l’asthme qu’en 1990 (...) (11,
97-111,’ 413-119).
Jean-Pierre, 57 ans, thérapeute ù la retraite, allergique
Il renchérit sur les causes reliées à l’environnement immédiat en mentionnant que son
père qui a souffert d’asthme a été affecté selon lui par les irritants qui étaient présents
dans son milieu de travail
Avant que je vienne au monde, mon père travaillait dans la bière, chez de
X Et à l ‘époque, quand ils nettoyaient les gros silos où ils mettent la bière,
ils nettoyaient ça avec du Corstic. C’est un produit chimique qui est très,
très fort. Ça fait des vapeurs. Et ptiis mon père a travaillé là-dedans. Il a
pas travaillé là-dedans longtemps, ça lui a empoisonné les poumons. Puis iÏ
ci commencé à faire de Ï’astÏvne, puis je .rtds venu au inonde pas lol7gtemps
après. Puis mon père n ‘avait jamais fut de l’asthme (11, 380-326).
Yvonne (3) est certainement la personne que nous avons rencontrée qui a le plus
engagé de recherches : elle a fait des lectures. a posé des questions. a fait des
observations afin de comprendre pourquoi elle avait ce problème d’asthme
allergique et a tenté au fil du temps de trouver quelles étaient ses allergies.
Extrait d’entrevue avec Yvonne (3)
« C ‘était pas poussiéreux chez moi. On in ‘appelait Madame Blancheville. J ‘ai
tozjoursfi’otté. Hiver comme été, il y civciit pas une miette de poussière. il y avait
rien. Il y avait pas de tapis, il y avait pas d ‘animaux, il y avait rien, rien, rien,
rien. Mais là je le sais maintenant à quoi j ‘étais allergique aussi. C’est
dernièrement quand j ‘ai passé mon test cutané. J’étais entourée de cèdres tout le
tour de la maison. (...) Parce que j ‘ai pas toussé du tout quand la maison s ‘est
vendue. Je suis allée demeurer dans le logement, insonorisé, et làj ‘avais préparé
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mes cinq oreillers pour dormir, étagés, parce que je dormais assise, parce
qu ‘aussitôt que je in ‘étendais, j ‘étouffais, j’étouffais, j ‘étouffais. J’étouffais,
e ‘était effrciyctnt. Ça fait qzte c’est ça. Ça fait que, rendue là-bas, je me doutais
pas que c ‘était l’huile. Je le savais pas encore. Bois-de-Boulogne, j ‘ai resté
swprise enlève un oreiller, j ‘avais rien. Enlève le deuxième, enlève le troisième.
Là j ‘étais rendue à plat. Le fou rire in ‘a pris, j ‘ai dit : j ‘ai rien. Ça a resté de
même. C’est là, quandje suis déménagée, j’ai pas toussé de Ï ‘année. Rien. » (3,
74-82; 97-105.)
Bien que tous n’y fassent pas réféience, l’intelligibilité écologique est bien ancrée dans
la représentation des causes de la maladie. Elle se produit sur deux axes : l’axe sociétal
et l’axe proximal. Cette présence des éléments relatifs à la qualité de l’air, à
l’environnement et aux particules allergènes est incontournable et il deviendra
important de soulever ces aspects lorsque nous discuterons des conduites
thérapeutiques, car comme il s’agit bien souvent d’aspects qui ne relèvent pas. du
moins en partie, d’un contrôle individuel; nous verrons comment cela joue sur les
modes d’actions engagés par les individus face à leur santé respiratoire.
Ces trois types d’intelligibilité sont des idéaux types, ce qui implique que les individus
fassent référence à l’un ou l’autre des trois schèmes avec plus ou moins d’intensité. Le
sens que prend chaque explication fournie par le sujet malade au sein de sa propre vie
de par la particularité de l’articulation entre ces formes de représentations sur les
causes, contribue à faire émerger une représentation de l’astlm3e que l’on pourrait
qualifiée de « subjectivée ». Cette représentation subjectivée prend une certaine forme
pour un individu et une autre pour l’autre; il existe donc autant de représentations
subjectivées qu’ils existent d’individus. Si l’on reconnaît le caractère dynamique de ces
représentations subjectivées. comme nous avons été à même de le constater, il existe
davantage de formes de représentations subjectivées qu’il existe d’individus car elles
sont à relier à leur parcours de vie.23
23 Le caractère dynamique d’une représentation fait référence au fait qu’une personne peut se représenter
l’asthme, selon l’évolution de sa maladie, la durée de la maladie, l’acquisition des connaissances, ses
motivations et les expériences de la vie, de différentes manières et ce, à différents moments.
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Nous nous attacherons maintenant dans ce qui suit à montrer comment se positionnent
les personnes souffrant d’asthme face aux traitements et accorderons une place centrale
aux représentations du traitement médicamenteux en présentant une typologie24 sur le
médicament. Nous verrons comment la manière de se représenter le médicament
conduit 1) à une certaine manière d’agir avec ou sans le médicament dans les soins à
s’autoprodiguer; 2) à une certaine manière d’être et de faire face à la chronicité
respiratoire.
24 Pour des précisions sur l’emploi du terme typologie, se référer à la note p98.
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3.2 Représentations du traitement de l’asthme. La médication: une
nécessité qui dérange
J’ai rien contre le médicament, mais moi j’ai de la misère à prendre une
aspirine ou quelque chose de même. Ilfrmt vraiment que l’aie un gros mal
de tête pour dire qu ‘il faut que je prenne quelque chose. Farce que des !isj ‘en ai des petits, puis je vais attendre, je me dis, ça va ]3asser. Fuis ça,
c’est la même chose aussi ‘je mue dis, ça va passer (18. 313-317).
Lyne, 46 ans, nouveau diagnostic, son mari souffre d’un cancer
Je pense que tout le monde qui prend des médicaments dit ça
. je trouve
qu ‘il y a certains médicaments qu ‘il y a vraiment de l ‘abus au niveau des
prix. Les bonbonnes à 90 dollars, e st cher. Mais c’est comme ça. Puis au
niveau de la société, moij ‘ai fait partie de groupes, puis tu es jugée quand
tu mentiom?es que tu prends des médicaments pour vivre (10. 89$—902).
Marcelle, 64 ans, retraitée, souffre aussi d’arthrose
Mais si tu as jamais de médicament qui te dit, « ciii, c’est ça! », quand tu as
toi/oztrs respiré tout croche, tu peux pas savoir (4, 257-25$).
Maude, 26 ans, mère monoparentale d’un enfant, ail
J’ai pas peur de les prendre. Des fois ils font des tests sur les médicaments,
puis ils te donnent juste du sucre puis de la farine. (...) un placebo. Des fois
je me dis, peut-être qu ‘ils essaient des médicaments. Parce que moi, toutes
mes pompes ont été changées. Ca fait que je me dis, ils essayent peut-être
des nouvelles pompes sur moi, puis c’est juste du placebo q;t ‘il y a là-
dedans. Je ne le sais pas! Non, mais je le sais pas! Je me dis, peut-être qu ‘il
fait des tests sur moi pour voir si mon asthme est psychologique, ou
quelque chose. Je me disais, si je me pompe puis çci fait le même résultat.
tuais c’est pas zinc vraie pompe? Ca voudrait dire que je serais guérie? Ah
oui. Tu sais, de dire, tiens, mes pompes, la... Je pettx pas (9. 996-1017).
Caroline, 25 ans, éducatrice, deuN arrêts respiratoires
Nos résultats sur les analyses de la place que prend le médicament, indiquent qu’une
forme de malaise est associée au fait de recourir aux médicaments pour bien respirer et
ce malaise, bien qu’il se produise de manière variée d’une personne à l’autre, revient au
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travers des expériences individuelles et les transcende. Tout se passe comme si cela se
rattachait à une logique culturelle. La question se pose existe-t-il une désapprobation
ou le poids d’une honte sociale du fait de prendre ces médicaments? Pourquoi craindre
l’effet de ces médicaments à la fois au niveau physique et social? Est-ce à cause de la
manière dont on les consomme. par inhalation? Est-ce perçu comme invasif,
potentiellement nuisible ou trop visible? Voyons dans ce qui ce qui suit pourquoi le
médicament est une nécessité qui dérange.
Nous avons constaté à maintes reprises que la représentation des traitements de
l’asthme s’articulait dans un ensemble de référents sociaux sur le traitement des maux
en général et qu’elle n’était pas non plus détachée d’une manière subjective de voir à sa
santé et d’aborder le traitement d’autres maux. La représentation des traitements fait
référence à la manière dont on se représente le traitement de l’asthme ou à la manière
dont on appréhende ce que l’on doit faire pour soigner son asthme. Cette représentation
ne se limite pas aux traitements médicamenteux bien que ces derniers soient au coeur de
cette représentation. Les traitements non médicamenteux tels que le contrôle de
l’environnement, les habitudes de vie et les manières «profanes » ou non médicales de
se soigner gravitent autour de la place qu’occupe la médication dans la manière de
concevoir le traitement de la maladie. Une position fait d’un amalgame de
considérations affectives, idéologiques, et culturelles, conditionne le rapport aux
médicaments et cela engendre une certaine manière de concevoir les autres formes de
traitements. C’est pourquoi dans les lignes qui suivent nous allons porter un regard
attentif à la représentation du traitement médicamenteux, ce qui nous permettra de
présenter avec plus d’acuité une typologie sur le médicament.
Devoir recourir à une médication sur une base journalière ne se fait pas sans heurts.
Nous aborderons avec plus de détails cette question dans la section suivante qui porte
sur les conduites thérapeutiques. mais pour le moment. soulignons que l’expérience de
l’automédication est marquée par une tendance très forte à éviter de prendre la
médication, tendance renforcée souvent par une aversion envers «le» médicament en
général. Prendre un médicament, c’est considéré pour certains comme être faible, c’est
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reconnaître que l’on ne vainc pas sa maladie soi-même. Plusieurs se positionnent de
façon critique sur la manière dont le médicament intervient socialement dans le
traitement des maux, évoquant la trop grande commercialisation des médicaments ou
encore sont conscients d’une tendance sociale «antimédicament» très présente dans
notre société.
La prise de médicaments par les personnes souffrant de troubles respiratoires ouvre la
porte à une certaine stigmatisation selon certains d’entre eux. Ils craignent d’être jugés
ou ont été victimes de commentaires desagréables. Raymond (12), qui souffre de
diabète en plus d’être affecté par l’asthme, nous confie que ses médicaments coûtent
cher. Heureusement, il a des assurances. Il a reçu des commentaires déplaisants et s’est
senti jugé lors d’une conversation avec une représentante des assurances. Voici
comment il analyse la situation
Disons que je suis privilégié, j’ai tine assurance. Oui, c’est ça. (une
assurance-collective) Eux autres aiment moins ça: ils trouvent que je coûte
cher. C’est pas de ma faute, j’ai pas demandé à la Providence d’avoir ça.
(Je lui demande si on lui a reproché qu ‘il coûtait cher) Oîd, oïti. Que ça
coûtait pas mal cher de médicament. J ‘ai trouvé ça assez niaiseux, excusez
l’expression. (Je lui demande qui liii afait le reproche) Une représentante
des assurances. C’est le fini. Je me suis dit à moi-même, je lui ai pas dit
pour pas avoir de représailles : j ‘espère que la Providence sera bonne pour
toi (12, 384-399).
Raymond, âgé de 57 ans, ancien col bleu, à la retraite
D’autres refusent les traitements pour soigner leur asthme et adhèrent à l’idéologie
«antimédicament» ou se montrent méfiants, vigilants face au contenu des médicaments.
L’adhésion à cette idéologie entraîne des stratégies de soins différentes, souvent dites
«naturelles», qu’elles soient formalisées ou non. C’est ainsi qu’on a recours à un
acupuncteur, on consulte un naturopathe au magasin d’aliments naturels pour des
herbes. Ce recours aux thérapies alternatives concernent davantage les personnes plus
scolarisées et les plus jeunes de notre échantillon. Ceci dit, la plupart des personnes
rencontrées ont évoquées recourir à des stratégies de relaxation et cela constitue une
forme de traitement au sens subjectif
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Je suis pas bonne là-dedans. Le médecin dit toujoïirs. « si lu étais
diabétique, il faudrait que tu te piques, c’est vraiment essentiel », mais moi
c’est comme: ah bon, j’ai oublié ai/ourd’hui, ça va bien, je vas en prendre
demain, ou: tout va bien, j ‘arrête. Je suis comme ça avec les antibiotiques,
avec n ‘importe quoi. Nous, les médicaments, on en prenait tellement peît
alors] ‘oublie (2, 69-75).
Isabelle, enseignante âgée de 27 ans, mère de 2 enfants
J’aime pas ça, prendre trop de médicaments. Je prends moins qit ‘ils disent.
(...) Je sais pas ce que c’est vraiment. Puis c’est une drogue. J’aime piïts la
médecine homéopathique (21, 18-3 1).
Ben, 29 ans, travailleur autonome en rénovation.
Je déteste les médicaments. (...) Je les prends. Quandje suis obligée de les
prendre, je les prends (3, 735-736).
Yvonne, âgée de 70, retraitée, isolée
Oui. Mais] ‘aime pas ça, prendre des médicaments. Ça fait que aussitôt que
je me rends compte que j ‘ai pius besoin de prendre le Ventolin, j ‘arrête le
Flovent, puis au bout d’un mois oit deux, ça revient, j’ai besoin de
reprendre le Ventolin. Pïtis là, qttand c’est vraiment pire, je retombe à
prendre régulièrement le Flovent (15, 147-1 50).
Éric, programmeur analyste, marié, âgé de 31 ans
Raymond dont on a cité les propos plut tôt. qui a, aux dires de son médecin, développé
une condition asthmatique à la suite de mauvaises conditions de travail, exprime au
cours de l’entrevue une réflexion critique à l’égard de la manière dont socialement on
soigne la maladie. Selon lui, on ne fait pas assez de prévention et on compte non
seulement sur le développement et la commercialisation des médicaments au lieu de
prévenir, mais, en plus, les gens ne se preiment pas en main:
C’est là-dessus que j ‘en dis aussi que le système de santé est malade. Vaut
mieux prévenir que guérir. Beaucoup, beaucoup, beaucoup de gens ne font
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pas cittention. « Ça va bien, il y a des pilules pour ci. il y a des pilules pour
ça ». C’est des piasters sur une cicatrice, ça (12.722-731).
Raymond, âgé de 57 ans, ancien col bleu, à la retraite
Raymond prend au sérieux sa prise de médicaments, mais en craint les conséquences
néfastes, car il a développé un diabète à la suite de l’absorption d’une grande quantité
de cortisone conséquente à l’aggravation de son asthme avant qu’il ne décide lui-même
de se retirer de son travail. Nous présentons ici un extrait fort intéressant dans lequel il
décrit son expérience
Disons que (avant d’expérimenter une période d’exacerbation de l’asthme)
j ‘étais peut-être juste sur le seuil de porte (du diabète), puis avec la
cortisone, ça in ‘afait basculer. (...) J’avais eu une bonne grippe, puis ça a
été sur une échelle d ‘un mois, il me semble, la cortisone. Il inc semble que
c’est un mois. J’ai pogné zinc bonne siiot. J’en cii pogné une bonne. J’ai eu
de la misère, puis c’est ça qui a jiit déclencher le diabète. J’ai été au centre
de jour 4 jours à la Cité de la Santé. Je me suds informé de ça, toit! le
contenu du diabète puis tout le kit. C’est 2 belles maladies qtd vont
ensemble. (...)
Lorsque arrivait une période de crise, soit quej y allais (à l’urgence] après
mon travail, oti la fin de semaine. Puis on repartcii encore sur une ronde
de cortisone et compagnie. Un moment donné, tu viens brûlé. C’est des
produits chimiques, ça, je présume. La composition, je ne le sais pas. Je
présume qu ‘il doit y avoir certainement quelque chose que, à force d’en
prendre, puis d’en prendre. puis d’en prendre, un moment donné c’est
comme du sel que tu vas mettre sur dit métal: ïtne fois ça peut aller, mais si
tu mets ça à répétition, le métal va peut-être rouiller à la longue. Ça doit
être àpeu près pareil, je suppose (12, 231-247; 672-678).
La représentation des médicaments est ancrée socialement, c’est-à-dire qu’elle est
étroitement liée aux discours sociaux qui portent sur le médicament et est renforcée par
les croyances populaires. L’idée, traditionnellement admise et couramment acceptée
socialement, selon laquelle on ne prend pas de médicament pour rien participe à la
représentation du médicament. Si on n’en a pas besoin, on n’en prend pas. On verra
plus loin comment cela se trame. comment cet ancrage social, incluant les idéologies
qui circulent sur le médicament, anime les conduites.
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La représentation des médicaments pour les personnes aux prises avec une affection
respiratoire chronique telle que l’asthme est exacerbée par le nécessaire recours
quotidien à la médication pour ceux dont la condition est plus grave ou aggravée par le
fait d’être exposé à des conditions perçues comme déstabilisantes. Ces conditions sont
soit affectives comme les événements stressants. les tensions. les émotions fortes, soit
physiques telles que les réactions allergiques aux squames d’animaux, à la frimée de
cigarette. à l’effort.
La représentation des médicaments est dynamique. elle évolue en fonction des
expériences de vie et de santé, et somme toute est formulée de manière essentiellement
négative.25 Elle prend trois formes qui peuvent se chevaucher et être portées
subjectivement ou encore avoir du sens toutes trois pour un seul et même individu. Il
s’agit 1) du médicament «contrôle)); 2) du médicament «béquille»; et 3) du
médicament «poison».
3.2.1 Le médicament contrôle
C’est une nécessité. Pour bien /ànctionner, c’est une nécessité pour moi. Quand
j’ai à les prendre, je les prel7ds (3. 736-737).
Yvonne, âgée de 70, retraitée, isolée.
Je suis tellement habituée depuis le temps, non, ça me dérange pas. J’emporte ma
petite pharmacie avec moi, comme on dit. J’ai ma petite trousse. J’ai pas le
choix. Je suis habituée (5. 871-880).
Françoise, 57 ans, grande fatigue, ne travaille pas
La première forme de représentation, le médicament contrôle, est la forme de
représentation la plus positive. Elle prend sa source dans le discours biomédical qui fait
appel à la nécessité de contrôler les symptômes pour ne pas qu’il y ait une aggravation.
25 Nous n’affirmons pas ici que les individus ne font aucunement mention des bienfaits des médicaments
niais nous restons fidèles aux interprétations formulées par les personnes rencontrées.
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Les interviewés font intervenir la terminologie biomédicale pour parler de leurs
traitements et font référence aux conseils de leur médecin pour traiter leurs symptômes.
La peur que ça dégénère. la crainte de se retrouver sans médicaments alors que l’on fait
une crise ou la volonté de se conformer au plan de traitement mènent à une assiduité,
qu’elle soit relative ou non, stable ou instable. La plupart du temps, les individus dont
la représentation des médicaments entre dans cette catégorie tentent, malgré une
volonté d’assiduité à la prise de médicaments, de négocier à la baisse ou à la hausse les
doses recommandées.
L’importance de stabiliser sa maladie par la médication est perçue comme une
nécessité et elle se présente lorsque les patients adhèrent aux explications biomédicales
fournies par le médecin, bénéficient du soutien régulier de letir médecin et
entretiennent un bon rapport de confiance avec ce dernier, c’est-à-dire lorsqu’il y a des
possibilités de discussions franches sur les traitements et sur le vécu de la maladie.
Richard, cet ancien fumeur de longue date qui a trouvé en son médecin beaucoup de
support pour s’adapter à sa maladie. a intériorisé le discours biomédical et s’adapte à la
médication en collaborant avec son médecin avec qui il décide régulièrement des
ajustements à faire.
Depuis ce temps-là (la visite à I’urgence),je suis suivi par mon médecin de
famille. C’est un petit peu avec lui que j ‘ai fait tout le cheminement
d’apprendre les signes, la prévention, comment me soigner, comment me
faire un plan de match. Tu te fais un plan de match quand ça arrive, un
plan d’action. C’est avec lïti que j ‘ai fait ça. La médication à laquelle je
répondais le mieux.(...) Le côté fatigant, c’est qtte tu sais que ça se guérit
pas. Ttt fais juste essayer d’avoir te moins de symptômes désagréables
possible. Je pense qtte la médication est faite pottr ça. Le fait que j ‘ai
arrêté de fumer, avec une médication, en faisant attention, tu peux aussi
éviter que ça se détériore. Je pense que quelqu un pourrait stabiliser son
asthme, et c’est pas parce que tu as 70 ans, que tu fuis plus d ‘asthme qu ‘à
50 (l,91-1O1;190-195).
Richard, 49 ans, intervenant, I enfant, ancien fumeur
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Les personnes affectées par des troubles respiratoires et qui fument éprouvent quand
même des difficultés à arrêter et à se conformer aux recommandations de leur médecin.
Ils font face à la double difficulté de rompre avec une mauvaise habitude qui leur est
agréable et de partager cette pratique avec un proche, un conjoint, un ami, qui joue un
rôle significatif dans le fait de fumer. De plus. si on est plus âgé et que l’on fume
depuis longtemps, on estime parfois que d’arrêter de fumer ne règlera pas
nécessairement le problème.26
Ainsi, ou on met en doute que le fait de fumer la cigarette engendre des troubles
respiratoires, ou on considère qu’il est trop tard et que le dommage aux poumons est
irréversible. Quand ils continuent de fumer malgré la désapprobation sociale et
médicale, le médicament occupe. pour certains mais pas pour tous, une place
privilégiée et apparaît comme une nécessité. Il est entendu que ces personnes vivent
plus intensément leurs symptômes. ce qui les conduit à tenter le plus possible de
respirer normalement, quoique difficilement tout de même..
Lise fume, son conjoint aussi. Son conjoint n’a pas de problèmes de santé, mais elle en
a plusieurs et a tenté à différentes reprises de cesser de fumer. Étant donné qu’elle
éprouve beaucoup de symptômes. l’essoufflement par exemple. et qu’elle continue à
fumer, elle a tendance parfois à augmenter les doses de ses médicaments.
J’ai le Convivent. Celui-là, je Ï ‘ai prescrit 1 fois par /oiir. Ça fait que
quand j ‘étais fatiguée ou que j ‘allais dehors, j ‘en prenais une cinquième
fois. Puis le Flovent je 1 ‘ai eu, prescrit lin moment donné 1 fois par jour,
puis après ça, je le prenais seulement 2 fois par jour. J’avais de la misère à
baisser 2 fois parjoui’ qïtandje/llais pas (17, 232-239).
Lise, 52 ans, commis comptable, fumeuse, épilepsie, hypertension
Ainsi, certains des fumeurs comptent donc davantage sur le médicament pour contrôler
leurs symptômes. Comme nous allons le voir plus loin, lorsque ceci se produit ou
lorsque la représentation du médicament contrôle est centrale dans l’expérience de la
26 Nous avons évoqué et illustré cetie réticence face à l’admission du rôle du tabagisme précédemment p.
114.
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maladie, ces personnes ont moins tendance à se tourner vers Femploi de traitements
alternatifs ou profanes.
3.2.2 Le médicament béquille
Ça m’écoeure d’en faire, c’est sûr. Bien, c’est parce que c’est achalctnt. Tu
as pas tout le temps les pompes collées sur toi. Mettons que tu décolles
magasiner, plus tu marches pendant une heure, ou il fait chaud dans la
place, tu étouffes, tu commences à faire une crise U ‘asthme, Iti as pas ta
pompe. Ça /lit que là tu toffes, tu toffes, tu dis, fiick off fitck off puis là tu
arrives à la maison, tt te pompes 2 fois, 3 fois. puis là tu arrêtes plus
jusqu ‘à ce que ça débloque. C’est ça. les désagréments que je déteste. Puis
je les oublie tout le temps. ça fait que je suis toijozws mal pris. C’est rare
que je vais les traîner. Soit que je les mets dans ma poche de coat, puis des
fois je change de coat, je in ‘en vais, Jitclç j ‘ai oublié la pompe (24, 426-
445).
Pascal, 32 ans, père dc 2 enfants, mécanicien, fumeur en arrêt
La représentation du médicament «béquille» est fortement associée au fait de devoir
compter sur des médicaments pour respirer ou pour s’assurer de son bien-être. Elle est
aussi reliée à Fexpérience et à la méfiance envers les effets secondaires éprouvés ou
anticipés des médicaments. Tout se passe comme si les personnes souffrant de troubles
respiratoires souhaitaient s’en sortir par elles-mêmes par différents moyens, par
différentes stratégies d’adaptation aux symptômes et au traitement médicamenteux et
par des stratégies d’évitement: évitement des allergies, des irritants, des virus et des
médicaments.
Maude (4) recourait à des thérapies alternatives (ail. herbes) afin de renforcer son
système immunitaire, voyant là une stratégie préventive pour éloigner les virus
respiratoires afin de ne pas redevenir vulnérable et sujette aux crises d’asthme. Elle
recourait tout de même en période de difficultés aux médicaments, surtout le
bronchodilatateur, et constatant qu’avec l’aérocharnbre cela facilitait une bonne prise
du médicament, elle l’utilisait. Pour elle. qui est à la recherche d’un moyen de guérir,
de prévenir, le médicament ne guérit pas.
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Oui. Ça marche. (les produits naturels) Puis ce que j ‘ai remarqué surtout,
c’est qttej ‘ai pas l’impression que le truc, ça guérit. J’ai l’impression que
c’est un plaster (Flovent). Tcmdis que ça, j ‘ai l’impression de me guérir à
chaque fois, puis ça revient de moins en moins. Je suis de moins en moins
malade. Dans le fond c’est juste des constatations. Si ça marchait pas, je
in ‘obstinerais pas. Je veux pas être malade, je prendrais d’autres choses.
Mais d’autres choses, je l’ai dejà Juiï, puis c’est drôle, deux mois après,
j ‘étais encore malade. Tandis que ces affaires-là, je suis plus malade. Sauf
que si•/ ‘avais pas de Ventolin, y ci rien qui m ‘cuiderait. J’ai rien dcins les
produits ncitureÏs qui va remplacer mon Ventolin (4. 491—49$).
Maude, 26 ans, mère monoparentale d’un enfant, ail
Pierre. cet enseignant. père de quatre enfants. craint les effets nocifs des médicaments
pour le «système» et il nous raconte comment l’acupuncture a pu l’aider à prévenir ses
«rechutes» d’hiver
Je suis pas très porté sur les médicaments, de toïtte façon. Oui, Ce crains
les effets secondaires,) puis je suis pas très partisan de ce type de médecine-
là. Je suis partisan de d ‘autres approches. (...) En acupuncture. On a
travaillé le dégagement de voies respiratoires avec Ï ‘acuponcte tir. 017 est
en traitement là—dessus. Il y a eu quelques traitements au début de I ‘hiver,
puis probablement qui ‘on poussera plus loin parce que paraît-il qu ‘en
acupuncture, l’asthme se traite mieux en automne. C’est le bon temps pour
être efficace. Donc on a remis ça à l’automne prochain pour commencer
des traitements pius poussés. En début d’automne (8. 123-147).
Pierre, 41 ans, enseignant, père de 4 enfants, allergies, acupuncture
Ce type de représentation du médicament conduit à l’automédication négociée, c’est-
à-dire à réduire les doses, éviter ou réduire en tout temps les corticostéroïdes, cesser le
traitement préventif plus rapidement que prévu ou envisager des traitements alternatifs.
L’automédication négociée est associée à la volonté de contrôler ses symptômes tout en
s’adaptant à ces derniers. Elle se joue donc dans une ambivalence, celle de reconnaître
devoir compter au minimum ou jusqu’à un certain degré des médicaments pour
améliorer sa condition au quotidien tout en recherchant un moyen de faire face, de
s’adapter aux symptômes par différentes stratégies. L’autornédication entre dans le
cadre de la recherche d’une qualité de vie et est renforcée par les changements
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récurrents apportés à la niédication au cours de l’évolution de la maladie. Nous
aborderons avec plus de profondeur ce mode de conduite plus loin lorsque nous
présenterons la typologie des modes de conduites thérapeutiques, mais, avant, nous
verrons la dernière représentation du médicament: le médicament poison.
3.2.3 Le médicament poison
La représentation qui porte la plus grande charge négative, critique négative et
méfiance, est sans contredit celle du médicament «poison». Elle suscite à la fois du
rejet, de l’indignation et de la répulsion. On s’inquiète des substances que contiennent
ces médicaments, surtout les corticostéroïdes. On fait référence aux cas d’incidents
rapportés dans les médias. On raconte que des personnes de l’entourage ont dû cesser le
recours à un médicament à la suite de son retrait parce que ce médicament s’était avéré
rétroactivement dangereux. On soutient qu’on ne connaît pas ses composantes, qu’on
ne reçoit pas d’informations sur le contenu des médicaments. Pour certains, la méfiance
est présente de manière parcellaire, c’est-à-dire qu’elle apparaît à certain moment ou
dans certaines situations. C’est le cas d’une femme qui. lorsqu’elle est devenue
enceinte, a cessé l’emploi des pompes. ce qui l’a amenée à affronter une crise et à
prendre du café pour tenter de soulager ses silements. Pour d’autres, c’est plus qu’une
croyance, c’est une conviction qui appelle à une autre façon de se placer face à la santé
et à la maladie.
Dès lors, le recours à des manières bien à soi et fort variées de se soigner, comme se
reposer, prendre une douche, éviter les endroits comportant des allergènes ou des
irritants ou recourir aux traitements «naturels», interviennent pour échapper au recours
à la médication. Un doute persiste dans l’esprit de certains malades qui évitent la
médication quant à l’effet possiblement nuisible à long terme de cette action sur leurs
poumons ou leur système immunitaire. Suzie (16) aborde ici les effets nuisibles des
médicaments sur le système immunitaire
Je me suis’ ramassée à Ï’hôpital puis Ïàje les ai eus intraveineux puis tout
ça,’ niais c’est parce que plits tu prends de médicaments, ton système
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immunitaire un moment donné baisse. Ça fait que là tu pognes tous les
microbes qu’ily apas. Ça fait que c’est pour ça que je dis, quandj’irai à
l’hôpital, je vais y aller les 2 pieds devant, parce que je suis plus capable,
mais à part çajy vais pas. Fuis toit! ce qui est médicaments, c’est pas que
je suis contre, parce qite des fois tu es obligée d’en prendre, mais je
m ‘arrange pour que ce soit à la limite, que je sois obligée d’en prendre
(16, 169-175).
Suzie, 38 ans, 2 enfants, préposée aux bénéficiaires, arrêt de travail
Éric (15), qui n’a pas de médecin traitant mais démontre une connaissance adéquate au
sujet du mécanisme des deux types de médicaments qu’il a à prendre (Ventolin et
Flovent), s’exprime dans le passage suivant sur ses craintes quant aux effets possibles
de dépendance et d’accoutumance aux médicaments (médicament «poison ») tout en
faisant intervenir simultanément la représentation du médicament «stabilisateur»
Moi je pense que ces médicaments-là guérissent pas. Donc c’est juste pour
contrôler les symptômes. Donc je pense que c’est pas très bon. On sait pas,
ce que ça peut avoir comme effets secondaires, d ‘utiliser ces médicaments
là. (...)Feut-être qu ‘à force de pas forcer pour respirer, peut-être que le
diaphragme s ‘affaiblit. Quand on en a vraiment besoin ensuite, on peut
plus s’en passer. Je le sais pas. (15, 280-288).
Éric, âgé de 31 ans, programmeur-analyste, marié
Marie-France (20), cette enseignante allergique âgée de 29 ans qui a reçu récemment
un diagnostic (moins de deux ans) suivi d’un enseignement en asthme, s’exprime sur sa
volonté de se soigner autrement par rapport à ses allergies afin d’éviter d’ingérer les
agents toxiques contenus dans les médicaments antiasthmatiques, ceux-ci pouvant
engendrer une forme d’accoutumance
Si ça ni ‘incommode, si c’est grave. Là, moi, ce que je vois, c’est que plus le
temps passe, plus qu ‘on dirait que les allergies deviennent pires. Ça fut
que je me suis dit, c’est mon projet cette année, d’essayer de me guérir
autrement ou de changer des choses pour que je sois mieux. Pas
augmenter tout le temps ma dose de cortisone, parce que personnellement
je une dis que c ‘est tin prodttit chimique, toxique. C’est sûr qît ‘il y a peu
d ‘effets secondaires, mais quand même, si je peux améliorer ma condition
sans une dose excessive de ça, oit si un moment donné j ‘en prends trop puis
j’ai une crise puis ça marche plus parce que... (20, 397-404).
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Puis je me dis, si je peux, soit diminuer, ou même, je sais pas, j’aimerais
ça, guérir; je me dis, j ‘ai pas toijoïtrs été comme ça, puis je voudrais
changer des choses pour redevenir comme avant. J’ai tout le temps été
quand même active. Là je fais moins de sports, j’ai moins le goût, parce
qu’il faut que tu prennes ta pompe avant, après, quasiment pendant.
Parce que je faisais de la danse aérobique, des affaires de même plus fort,
mais j ‘ai arrêté. Je sais qu ‘ils disent de continuer, mais je me disais, je
ni ‘intoxique pourfaire un effort encore plus. J ‘en fais, mais à mon iythme
(20, 590-597).
Marie-France, 29 ans, enseignante, conjoint asthmatique
Dans ce dernier passage, on observe jusqu’à quel point le médicament dérange. On
préfère éviter les sports pour ne pas de devoir recourir aux pompes même à titre
préventif avant d’effectuer l’exercice. Cette double stratégie d’évitement, celle d’éviter
les symptômes pour éviter la médication, ressort fortement et nous allons voir dans la
section qui vient comment elle s’articule à la recherche de traitements préventifs
«profanes » ou non médicamenteux, l’une des conduites engagées dans le soin de
l’asthme.
Avant d’avancer plus loin dans la présentation de l’analyse de ces conduites
thérapeutiques des personnes aux prises avec l’asthme, récapitulons ce qui a été
rapporté précédemment. Les représentations des causes de la maladie peuvent être
classées selon trois schèmes d’intelligibilité distinctifs biologique, psychosocial et
écologique. Les individus dans l’interprétation du sens qu’ils donnent à leur maladie
en mobilisent plusieurs. Une articulation de l’un ou l’autre des schèmes de
représentation subjective de la maladie, entraînera une certaine manière de se
représenter le traitement. Le traitement de l’asthme est intimement vécu et perçu dans
un rapport au médicament. Nous avons présenté une typologie sur la représentation du
médicament qui nous a permis d’identifier trois types de représentations le
médicament stabilisateur, le médicament béquille et le médicament poison.
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Le caractère évolutif des représentations subjectivées et le caractère subjectif de
l’appropriation des savoirs sur les traitements participe à la dynamique des conduites.
Les représentations sociales sur le médicament, la stigmatisation et la banalisation
sociale du recours au médicaments sont des processus sociaux qui interagissent avec
ces représentations subjectives et orientent les conduites d’autosoin. Malgré le
métissage des représentations, il subsiste une forte articulation entre la représentation
subjectivée des causes de la maladie et la représentation subjectivée des traitements.
Comme nous allons le voir ultérieurement, cette articulation est le fondement de la
logique des conduites thérapeutiques des individus, celles qu’ils mettent de l’avant pour
leur asthme, mais également celles qu’ils adoptent pour leurs autres problèmes de santé
ou pour leur santé en général. Une certaine forme de représentation sur les causes et
les traitements ou plutôt leur articulation complexe peut dominer à un moment précis
de l’expérience de la maladie ou dans la biographie personnelle du malade et se
moduler selon les expériences de santé et de vie.
Nous avons pu constater qu’une intelligibilité biologique, renforcée par un accord avec
le modèle biomédical et combinée à une intelligibilité psychosociale, sera plus souvent
associée à une représentation du traitement préventif où la représentation du
médicament «contrôle » ou du médicament «béquille » coexistent et prédominent.
Nous avons également observé qu’une représentation biologique des causes
intrinsèques comme la congestion des poumons peut conduire à l’utilisation du
médicament de secours (bronchodilatateur (Ventolin, Bricanyl etc.)) qui sera alors
considéré comme une médication «béquille ». Simultanément, peut apparaître une
représentation biologique et écologique des causes de la maladie extrinsèque (virus et
allergènes) pouvant s’associer à la mobilisation d’une représentation du médicament
« contrôle ».
Cette articulation biol ogique/congestionlintrinsèque et biologique-écologique/virus
allergènes/extrinsèque peut conduire à une assiduité aux médicaments et aux habitudes
«saines» de vie pour certains individus. La même articulation biologique /
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congestion /intrinsèque et biologique-écologique / virus-allergènes / extrinsèque peut
aussi être reliée à la mobilisation d’une représentation de la médication « béquille » ou
«poison» qui appellera des conduites d’évitement pour d’autres individus. Nous
allons voir plus loin que l’ancrage des conduites dans l’expérience sociale n’est pas
étranger au fait qu’une même articulation des représentations amène à des conduites
individuelles distinctes. Nous allons dabord aborder ce qui caractérise les conduites
des patients lorsqu’ils se soignent et présenter une typologie sur les modes de conduites
thérapeutiques adoptées face à l’asthme.
3.3 Conduites thérapeutiques: évitement, adaptation et abnégation27
Les conduites thérapeutiques font référence à l’engagement dans Faction face à sa
santé. Elles englobent plusieurs manières d’agir et de réagir face aux malaises ou à la
maladie. Il existe plusieurs formes de conduites thérapeutiques, dont la réaction face
aux symptômes. la prise de médicaments, le recours au soin,28 le recours aux médecines
alternatives, la prise en charge non médicamenteuse telle que le contrôle de
l’environnement et les habitudes de vie. Nous incluons également les comportements à
l’égard de la santé, et notamment les conduites considérées comme préventives au sens
subjectif Comme nous l’avons mentionné précédemment, les conduites thérapeutiques
sont intimement reliées aux types de représentations des traitements qui sont elles-
mêmes tributaires dans une certaine mesure des formes de représentations sur les
causes de la maladie. Nous présentons à la page suivante un schéma qui rend compte de
ces liens que nos données nous ont penrtis détablir entre ces trois pôles dans
l’appréhension de l’expérience de l’autogestion de l’asthme.
27 Le terme abnégation a été choisi dans le sens de renoncement. Les individus ont démontré une forme
de renonciation qui les amène à se conformer (o de toute façon » «je «ai pas le choix »).
28 (i.e tout ce qui se rapporte au recours : le fait de recourir ou de ne pas recourir, de reporter le recours
etc.),
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Figure 1: Représentations et conduites thérapeutiques
Ce schéma synthétise visuellement l’ensemble de ce que nous venons de présenter sur
les liens entre les représentations de la maladie et les représentations des traitements.29
Cette articulation est fortement ancrée dans la subjectivité des individus et reliée au
sens que prend l’expérience de la maladie et de la santé dans leur parcours de vie
personnel. Ce schéma introduit également ce que nous aborderons dans ce qui suit. soit
les liens d’articulation entre les représentations de la maladie et des traitements et les
conduites thérapeutiques dans le contexte de 1’ « autogestion » de l’asthme.
3.3.1 Faire face aux symptômes : une volonté de contrôler l’asthme par soi-même
Une forme de tolérance à la souffrance, celle de l’oppression thoracique ou celle des
respirations sifflantes liée aux difficuttés respiratoires. semble caractériser l’expérience
des conduites face à la maladie. Une habitude peut se développer face au manque
d’air; on oublie ce que c’était que de bien respirer; on tolère jusqu’à faire face au risque
de mourir, de manquer d’air. Les personnes souffrant d’asthme s’habituent ou finissent
par développer une forme de tolérance à leurs symptômes ou les banalise. C’est un
29 Notons que ce schéma standard ne reflète pas exactement la réalité. Entre autre, les points
d’articulation qui sont visuellement présentés comme étant restreints en terme d’espace ne sont pas une
représentation qui rend visuellement justice aux liens d’articulation dont nous avons fait l’observation.
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aspect sous-jacent, et souvent implicite, très important dans le développement ou
l’orientation que prennent les conduites thérapeutiques. En ne reconnaissant pas ses
symptômes ou en les tolérant, on évite de recourir à la médication:
Mais c’était jamais des crises épouvaittables, ça fait quej ‘en n’ai pas pris
du tout pendant quej ‘étais enceinte, puis j ‘ai continué à in ‘entraîner quand
même, puis là j ‘ai dit, j ‘en n ‘ai peut-être pas besoin tant qtte ça. Ça fait
que j’avais arrêté de le prendre (19, 57-60).
Sophïe, 32 ans, enseignante, 2 enfants
Les propos de Maude au sujet de sa mère sont évocateurs de cette tolérance aux
difficultés respiratoires qui provient de la volonté d’éviter la médication ou de contrôler
son asthme:
Oui! parce que quand tu l’entends parler, la personne, tu le sais. Mais elle,
elle était tellement habituée de vivre comme ça, qui ‘elle s ‘en rendait même
pas compte. (RESPIRE DIFFIcILEMEN]), puis elle arrêtait à toutes les
étages. Elle était tellement habituée, pour elle e ‘était normal. J’ai dit,
« c’est pas normal, maman, de respirer de même ». Au téléphone, tu sens
juste par sa voix qu ‘elle cherche son air. Mais elle sile pas, ça fait que pour
elle, elle .fait pas d’asthme. Pour elle, il faut siler quand on fait de l’asthme.
Mais il y en a qui sile pas. Elle s ‘en est rendue compte parce qu ‘un coîip
qu ‘elle a eu les traitements puis qu ‘elle a vu e ‘était quoi, respirer, là
maintenant elle le sait quand elle respire pas bien (4, 49-5 6).
Maude, 26 ans, enseignante, mère monoparentale d’un enfant
Ça in ‘incommode quand je fais une bronchite. C’est tout. Si je .fais îtne
bronchite, là je suis plîts à risque que les aîttres. liais si je fais pas de
bronchite: rien. Je prends utne couple de shots (‘de Bricanyl) par semaine,
peut-être (13, 5-10).
Philippe, 28 ans, agent de sécurité, fume de la marijuana
Accompagnant cette tolérance, alors que l’on évite en présence de symptômes
d’essoufflement ou d’oppression de prendre ses médicaments ou que l’on choisit de
passer les crises en se calmant, en relevant l’oreiller la nuit, il y a l’espoir que ça se
passe, que ça disparaisse (la crise) et parallèlement que ça se guérisse, que ça arrête (la
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maladie). Les personnes rencontrées nous ont toutes fait part de leur manière bien à
elles de se soigner, soit en se ménageant, en pratiquant des techniques de relaxation, en
évitant le stress, en s’assurant d’un milieu de vie calme et sain, en pratiquant de
l’activité physique ou en recourant à des médecines alternatives afin de renforcer leur
système immunitaire ou afin de favoriser la fonction respiratoire.
Une volonté de contrôler sa maladie en négociant les traitements ou en recherchant de
nouvelles manières de se soigner anime l’autoprise en charge. Richard (1) nous confie
dans ses propres mots ce que signifie « contrôler son asthme »
Apprendre à contrôler, c’est aussi de te servir de petits trucs, puis c’est
Ï ‘expérimenter aussi. Alors je pense qtte quelqu ‘un qui va être bien, bien,
bien anxieux, j ‘imagine qu ‘il va saïiter sur le Ventolin plus vite qu ‘un autre.
Mais des fois, tu passes le petit bout qui est comme un petit 15 minutes de
malaise, si tu le passes... C’est comme prendre une aspirine . si toutes les
Jàis que tu penses que tu vas avoir mal à la tête, tu prends des aspirines, tu
vas traîner ta caisse avec toi. Des fois, 15-20 minutes après, ou tît manges,
ton mal de tête est parti. L ‘asthme, c ‘est la même chose. Ily a une partie
qui est contrôlable là-dedans (1, 422-429).
Richard, 49 ans, intervenant, I enfant, ancien fumeur
On remarque également que les observations sur leur état respiratoire et les
expérimentations, les ajustements apportés à la médication et les stratégies
autosoignantes préventives conduisent les asthmatiques à aller chercher en amont la
source de leurs malaises. Pour certains, lorsqu’ils ont reconnu que les virus causent
leur exacerbation, un travail s’amorce pour renforcer le système immunitaire ou
prévenir la fatigue qui pourrait mener à «tomber» malade ou « attraper » un virus. Pour
d’autres, souffrant d’allergies respiratoires. il s’agit de mettre de l’avant des stratégies
d’évitement des allergènes ou de contrôler l’exposition aux allergènes par différents
moyens. Les plus sensibles aux allergies ou aux irritants évitent presque tous les
contacts avec les amis et les membres de la famille étant donné que les animaux




Isabelle, qui s’est retrouvée pour la première fois à l’urgence récemment pour une
crise, raconte dans l’extrait qui suit, après m’avoir mentionné qu’elle n’aimait pas
prendre des médicaments pour son asthme, que ce qui l’aide à se sentir mieux et qui a
un effet stabilisant sur sa maladie (qui est reliée au stress et à la nervosité), c’est de
pratiquer une activité physique
Maintenant j ‘en fais plîts, mais quandje faisais de Ï ‘exercice physique, ça
aidait beaucoup. Je trouvais qtte ça stabilisait l’asthme. Puis ça avait pour
effet de réduire le stress puis tout ce qui était psychologique aussi, ça fait
que je trouvais que c ‘était un bienfait. C ‘était ça qui soulageait le plus (2,
59-64).
Isabelle, enseignante âgée de 27 ans, mère de 2 enfants
Pour Luc, c’est de rompre avec la consommation d’alcool qui est aggravante dans son
cas. Par contre, faire de l’exercice n’est pas, pour lui, un moyen de prévenir ses
problèmes d’asthme
En partie pourquoi je bois pas d alcool c’est parce que ça me donne de la
misère, puis je sais qu ‘il ftiut que je contrôle ça, puis j ‘aime pas le freling
que ça donne, non plus. J’aime pas ne pas être en contrôle de mes moyens.
A part de ça, je fais du sport, mais je fais pas dtt sport pour in ‘aider à
nion asthme (7, 1035-1040).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Il y a une forme d’obsession qui se profile chez les personnes rencontrées qui souffrent
d’un asthme associé aux allergies quant au fait de ne pas contrôler la qualité de l’air
qu’ils respirent. Cette obsession est caractéristique de ceux et celles qui se réfèrent
principalement à la cause extrinsèque de leur état (i.e. allergènes) et concerne l’air
intérieur, soit l’air à la maison, au bureau ou chez les amis. Cette obsession chez les uns
ou cette préoccupation chez les autres sont apprises, du moins en partie. au contact des
systèmes de soins puisque l’on y fait des recommandations en matière de contrôle de
l’environnement, recommandations qui font partie de toute intervention médicale ou
éducative en matière d’asthme. Aussi, ces personnes le plus souvent plus scolarisées et
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ayant un meilleur accès aux soins de santé, démontrent une préoccupation face au
maintien d’une bonne santé.
En somme, l’asthme fait intervenir différentes manières de penser son propre rapport à
la maladie et engage des conduites qui varient d’un individu à l’autre. faire face à
l’asthme passe à travers une volonté de contrôler soi-même sa maladie par différents
moyens. Cette volonté engendre parfois une tolérance aux symptômes qui peut
s’avérer lourde de conséquences. Les participants qui rencontraient ou qui avaient
rencontré au cours de l’expérience de la maladie une incompatibilité entre le mode de
vie et le fait de se soigner. étaient davantage exposés à une forme de précarité
(économique. sociale ou psychologique) et avaient un accès plus restreint aux soins
d’un médecin.
3.3.2 Traitement préventif: entre le rejet et la conformité
Le traitement préventif qui consiste à prendre régulièrement sa médication (Flovent.
Pulmicort. etc.) ou à la réintroduire lors de maladies affectant les voies respiratoires
supérieures se déroule dans un espace de négociation. Certaines des personnes que
nous avons rencontrées se situaient en phase de déni par rapport à leur maladie et
rejetaient le traitement préventif Certaines, à l’opposé, avaient accepté la maladie et
agissaient en conformité avec les recommandations médicales. La plupart des
individus se situaient cependant au centre de ces deux extrêmes. Ils étaient dans une
phase d’adaptation. même si certains d’entre eux souffraient d’asthme depuis plus de
20 ans, et tentaient de négocier la prise de médicaments.
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Typologies des réactions envers la maladie et positionnement adopté face au
traitement préventif





La prise régulière de corticostéroïdes sur une base quotidienne n’est pas bien acceptée
ou n’est pas intégrée dans la routine quotidienne par les patients. pour différentes
considérations. Les interviewés ont mentionné parmi les réticences à consommer ce
type de médicament les éléments suivants : le coût élevé, la sensation non immédiate
de l’effet, la sensation de brûlement ou de chat dans la gorge, l’effet inconnu à long
terme pour le corps et l’évolution de la maladie, la peur des stéroïdes et de leurs effets
tels que l’enflure, les taches rouges sur la peau. la dépendance. l’accoutumance et
F incompatibilité médicamenteuses.
C ‘est très cher. Comme le Pulmicort actuellement e ‘est 85-90$. C ‘est assez
cher. Sauf que moi j’ai la chance d’avoir des assurances. Je trouve ça
assez dispendieux. Le VentoÏin ça a du bon sens. Mais il y a des
médicaments qui sont assez chers (14, 432).
Nathalie, 34 ans, commis à la facturation, mère d’in jeune garçon
Philippe, qui a récemment commencé à éprouver des problèmes avec sa condition
chronique qui l’ont amené se présenter à l’urgence, a rencontré un pneumologue
qui lui a prescrit un traitement préventif Il s’est cependant longtemps traité avec
seulement un bronchodilatateur (Bricanyl). n’ayant pas fait remplir la
prescription pour le médicament préventif Malgré le fait que le médecin lui ait
expliqué quel était ce traitement préventif, il a retenu le terme « cortisone » et
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continue d’entretenir une certaine crainte, de croire que cela pourrait engendrer
des problèmes plus tard. Nous présentons dans l’encadré qui suit, un extrait de
l’entrevue dans lequel il nous fait part de ses réticences face à la « cortisone ».
Extrait d’entrevue avec Philïppe (13)
Fuis la seule affaire, c’est qu’avant, j ‘avais pas de cortisone. Tandis que là, sije
fais une bronchite puis je vois que, ah, câline, je commence à avoir la grippe,
bien, totit de suite je vais prendre au moins une shot de cortisone le matin, puis
une shol de cortisone le soir. Je sais pas si le timing est bon ou pas. mais j ‘avais
pas de cortisone, avant. Mais la cortisone, c’est une afiiire que tu prends au
minimum. Il faut pas que tu en prennes beaucoup. (...) C’est parce que je connais
clii inonde qui, parce qti ‘ils ont trop pris de cortisone, ils peuvent pas se faire
opérer. C’est une madame qui faisait de / ‘emphysème. Il y a 2 personnes que je
connais. Une madame qui faisait de l’emphysème, puis elle a trop pris de
cortisone, puis là ils ne peuvent pas lui /&re de transplantation du poumon. Ils
peuvent plus la soigner parce que, depuis 10 ans, elle a trop reçu de cortisone.
C’est la mère d’un de mes amis.. Les médecins, c’était pas pour mal faire. Eux,
ils réglaient son problème là : « tu as besoin de cortisone, on t ‘en donne.
Q: Est-ce que ça, tu en as discuté avec le pneumologzte que tu as rencontré au
CHARL?
R. De la cortisone?
Q: Oui.
R.’ Oui, un petit peu. Mais pas plus qtte ça.
O: En fait, on dit « cortisone », mais c’est des coi’ticostérodes. Est-ce qtt ‘il t’a
expliqué la différence entre la cortisone et les corticostéroïdes?
R. Non. Fantoute. 01? parlait de cortisone.
Q: Lui, il utilisait le ternie « cortisone »?
R.’ Je peux pas dire. Mais je pense que oui. Je pense que je parlais de cortisone,
puis il disait, « écoute, c’est pas une substance qui... ». Mais je sais pas s ‘il
utilisait « cortisone stéroidien » ouje sais pas quoi (13, 311-389,).
Luc, ce travailleur précaire aux conditions de travail difficiles qui a connu un mode de
vie plutôt instable (changements de travail fréquents. dépression, chômage.
déménagements, consommation d’alcool répétée), affirme qu’il est conscient de sa
négligence, ce qui l’amène à consulter à l’urgence hospitalière, et explique les
difficultés qu’il a avec le Flovent:
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(...) idéalement je serais censé prendre mon Fiovent tous les jours, tout le
temps, puis pas utiliser ma pompe bleue. Fuis çaje suis pas capable. Peut
être parce que c’est une routine puis c’est pas un besoin immédiat (7, 680-
681).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Lorsque l’explication causale, l’attribution de la cause de la maladie-symptômes est
fortement ancrée dans une perspective exogène, cela contribue à renforcer la croyance
que le médicament ne peut rien contre la maladie. Nathalie (14), qui reconnaissait
qu’une partie de sa maladie était d’origine héréditaire, m’expliquait lors de l’entrevue
qu’elle éprouve des difficultés à respirer dans des situations bien précises lorsqu’elle a
une infection, qu’elle est exposée à des odeurs fortes comme la fumée de tabac ou la
colle des tapis ou lors d’humidité accablante, l’été. Les causes de ses crises sont
exogènes et le médicament préventif ne peut rien pour empêcher ses réactions, ses
crises.
Ils ont voulu ni ‘en faire prendre un moment donné à toits les jours. Mais je
voulais pas parce que j ‘en n ‘ai pas besoin. Je veux bien croire qui ‘à long
terme maintenant on traite comme ça, mais j ‘en n ‘ai pas besoin! J’ai
aucune difficulté à respirer. Ouand c’est humide l’été, qu’il fait très chauci
j’ai de la misère à respirer. C’est à cause de l’humidité, c’est pas à cause
des médicaments que je prends pas. (...) Puis moi, en ayant ttne petite
faiblesse, je dirais que ça tombe là. Mais ça s ‘est fait vite, vite, vite. Ça a
été vraiment une méchante grippe. En tout cas, il in ‘avait proposé d’en
prendre à tous les joîtrs, pîdsj’aijamais voulu (14; 489-5 14).
Nathalie, 34 ans, commis à la facturation, mère d’un jeune garçon
En général, chez les personnes souffrant d’une condition autre que celle de l’asthme qui
les contraint à la prise régulière d’une médication (diabète, hypertension, arthrose, etc.),
on observe une intégration de la prise de l’inhalateur ou du comprimé qui semble plus
facile bien que parfois graduelle. Ces personnes ont développé des mécanismes qui les
incitent à prendre leur médication sur une base quotidienne pour une autre condition,
souvent perçue comme étant plus grave. Ils ont à leur disposition un dispositif
consacré à leurs médicaments et ont désigné un lieu, une pièce dans la maison (la
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chambre à coucher ou la cuisine) et une armoire ou un tiroir dans lequel ils ont placé
leur dispositif. Par exemple, une patiente conserve un petit sac décoratif dans lequel
elle place son pilulier et l’ensemble de ses médicaments qu’elle dépose dans une
armoire dans la cuisine. Ces patients ont développé un rituel de la prise du médicament
qui devient un geste quotidien. Au moment du petit-déjeuner, lorsqu’elle ouvre
l’armoire pour prendre un verre dans lequel elle se verse un jus d’orange, cette patiente
prend son sac et prépare ses médicaments. Cette manière de faire, cette stratégie
favorise une prise régulière et réduit les possibilités d’oubli.
En même temps, les interviewés souffrant d’une condition chronique autre que
l’asthme font remarquer qu’ils font face à des difficultés liées à l’incompatibilité des
traitements lorsque qu’ils doivent se soigner pour cette maladie chronique autre que
l’asthme et simultanément voir au traitement préventif de leur asthme.
Je gère aussi mon arthrose puis toutes mes aîttres affures. (...)Sauf que je
déteste les médicaments. je suis allergique à tous les anti-inflammatoires,
puis les grosses grises d ‘arthrose, ça ni ‘en prendrait. Ça fait que je me
contente du Tylenol. Deux 500. Je le prends tant que c’est pas contrôle.
Une fois que c’est contrôle, j ‘arrête net, pour donner une chance à mes os.
(...) (Le Flovent C’est pas bon pour les os. Ça empêche mes os d’absorber
le calcium. Le temps que je prends ça, ça le fut pas. Ça fait qîte je prends
plus de lait des choses de même; mais il faut pas quel ‘en prenne trop. J’ai
exagéré 1 ‘année dernière. Je prenais mes trois verres de lait, plus des
comprimés de calcium. Je me suis fait une roche. Elle a passé. J’ai été
chanceuse. Rendue à l’hôpital ils ni ‘ont donné une in/ection de morphine
pour passer à travers, puis elle a passé. Ils ni ‘ont passé des radiographies
puis ils ont vu qu ‘elle avait passé. Ils ont dit, « ça a fait une bonne
dilatation, mais vous êtes chanceuse que ça a pas bloqué vos reins ». Mais
je prenais trop de calcium. C ‘était pour compenser quand je prenais le
Flovent. Elle a dit « exagérez pas. Vos trois verres de lait par jour puis des
fois vous prenez du» Moij’adore le lait (3; 665-756).
Yvonne, 70 ans, retraitée, isolée, allergique, arthrose
Le traitement préventif engendre des réticences et pose des difficultés. Pour certaines
des personnes rencontrées, cela encourage le recours à des traitements alternatifs.
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3.3.3 Le recours aux traitements alternatifs
Oui. Mais là je trouve que ça marche pas C ictipttncture]. Ça fui que je
vais essayer de 1 ‘ostéopathie. J ‘ai rendez-vous au mois d ‘avril. Ça fait
qu ‘ait lieu d ‘augmenter les médicaments, je me suis dit, 7e vais essayer par
d ‘autres moyens.» (20. 526-528.)
Marie-France, 29 ans, enseignante, allergies
Marie-France (20) souffre d’allergies respiratoires et elle tente par tous les moyens
d’éviter les allergènes pour éliminer les symptômes d’asthme et le recours à ses
pompes. Recourir aux médecines alternatives nourrit son espoir que la maladie
disparaisse ou la rassure quant à ses craintes que la condition s’aggrave; elle l’exprime
ainsi
C’est comme 1 ‘espoir que peut—être tout d ‘un coup 7e trouverais qttelqtte
chose, je trouvais une façon de... De ce temps-ci je suis dans 1 ‘espoir. Peut-
être que si tu repassais dans 3 mois, je te dirais, non, je pense pas. Mais là
je suis dans une période oùj ‘essaye des affaires. Moi je pense que ça peut
empirer, en vieillissant. Là je une dis, même si je gttéris pas, ça peut pas
aller en diminuant, si je réussis pas avec 1 ‘ostéopathie. la chiropractie. Là
j ‘ai le goût d ‘essayer plein de choses, mais si ça marche pas, je suis
certaine que je vais me dire que ça va augmenter (20. 1007-1024).
Une autre idée avancée par plusieurs personnes affectées par l’asthme, c’est que l’on
doive renforcer le système immunitaire lorsque les symptômes de cette maladie
surviennent en présence de virus. Maude (4) nous explique que. lorsqu’elle était plus
jeune, elle était toujours malade; elle avait des rhumes et des bronchites à répétition. et
elle devait prendre ses pompes en plus des antibiotiques. Nous présentons ci-dessous
une brève description de son expérience avec l”asthme
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Le cas de Maude (4)
Femme âgée de 26 ans. Enseignante en congé de maternité. Asthme à la naissance.
Hospitalisations fréquentes. Santé fragile, petite. Bronchites à répétition. Elle dit que ça
lui vient de sa mère. Sa mère ne se soigne pas. Elle s’est habituée à mal respirer. Sa
stratégie par rapport à la médication est de recourir à une chambre à air avec son
Ventolin et d’éviter de prendre le Flovent parce qu’il affaiblit le système immunitaire.
Elle a constaté qu’elle retombe malade avec ce médicament. Le Flovent équivaut pour
elle à mettre un pansement sur une plaie («band aid»). Elle fait des crises d’asthme
soudaines reliées à des situations particulières comme lorsqu’elle se trouve exposée à
une forte concentration d’allergènes ou de la fumée de cigarette. Elle prend de l’ail et
d’autres produits naturels (Herbalo) dans le but de renforcer son système immunitaire
afin de ne pas attraper de virus et de ne pas multiplier les crises d’asthme. Depuis
qu’elle a 20 ans, elle «prend sa santé en main». Face aux médicaments, elle craint
toujours que l’on découvre des effets nocifs. Elle éprouve des doutes quant à leur
composition. Elle a fait référence à l’expérience de sa mère qui a pris un médicament
qui a été retiré du marché parce qu’il occasionnait de l’arythmie cardiaque. Elle ne
traîne pas de Ventolin avec elle, mais pour sa fille, elle ne prendrait pas de risque si
cela devait se présenter.
Maude a décidé de se «prendre en main» et de prévenir les infections respiratoires avec
des produits naturels qu’elle ne considère pas comme des médicaments mais comme
des moyens d’éviter d’être malade, de devoir prendre des antibiotiques et que l’asthme
revienne. Voici comment elle s’exprime sur cette conduite préventive face au fait que
son asthme soit souvent un asthme infectieux:
Ça fait que maintenant je connais mon corps, puis dès les premiers
symptômes, je casse. Je vais prendre du Herbaldo, je vais prendre un
paquet d ‘affaires, justement 1 ‘ail. Dès que je sens quelque chose, je casse
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ça tout de suite, çafriit que ça dure pas. Sauf parfois ça marche moins vite,
comme l ‘année passée. Là je fusais des choses, puis ça marchait pas. Sauf
qîte •je voulais pas prendre de médicaments, puis j ‘ai pcis’ été malade
pendant un an. Ça nu ‘est jamais arrivé, ça, de pas être malade pendant un
an. On dirait que je voulais renforcer mon système immunilaire, parce que
les antibiotiques ça l’affaiblit à cÏ’iaque fais que tu en prends. Ça fait que
c’est pour ça (4, 197-204).
Maude, 26 ans, enseignante, mère monoparentale
Les cas de Marie-france et de Maude, deux jeunes enseignantes, illustrent bien cette
recherche d’alternatives pour soigner l’asthme de manière préventive. Pour Marie
france, le recours aux médecines alternatives est porté par l’espoir d’améliorer sa
condition pour éventuellement ne plus recourir à la médication à vie et pour Maude, il
est porté par le désir de renforcer le système immunitaire et de contrôler en amont la
possible dégringolade de son état de santé. Ces deux jeunes femmes n’ont pas de
médecin de famille et ont eu recours ponctuellement à la clinique sans rendez-vous et à
l’urgence hospitalière. Elles ne bénéficient donc pas d’une prise en charge régulière.
Nous allons voir dans ce qui suit comment se déroulent la prise en charge et le recours
aux soins des personnes affectées par l’asthme rencontrées dans le cadre de notre
terrain.
3.3.4 Prise en charge et recours aux soins
J’étais supposé me prendre un rendez-voîts avec un médecin généraliste,
mais j ‘en n ‘ai pas pris. Il faut quej ‘en prenne un parce que ça te prend un
médecin de famille, c’est sûr (13, 34-37).
Philippe, 2$ ans, agent de sécurité, fume de la marijuana
Cette citation est révélatrice du fait que, comme asthmatique, on peut vivre sans
assistance médicale. On peut faire l’expérience de cette maladie, souffrir de cette
condition chronique sans bénéficier du suivi d’un médecin. Parmi les personnes
rencontrées dans le cadre de notre terrain, plusieurs ne bénéficiaient pas d’un suivi
médical ou n’ont tout simplement pas de médecin de famille. Plus précisément. 9 des
24 interviewés, soit plus du tiers, ne bénéficiaient pas d’un suivi régulier de la part d’un
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médecin traitant et avaient en conséquence eu recours aux cliniques sans rendez-vous
ou à l’urgence hospitalière. Chez ceux et celles qui bénéficiaient d’un suivi médical, la
prescription des pompes se faisait parfois via une consultation pour un autre motif que
l’asthme. Par exemple, Nathalie (14) nous explique que c’est sa généraliste qui, à
chaque visite annuelle de prévention gynécologique, lui prescrit ses pompes. Sophie
(19), quant à elle, nous dit que c’est la généraliste qui la suivait pour ses grossesses et
ses accouchements qui lui prescrivait ses pompes.
Pour ceux qui bénéficient d’un suivi, mais pas d’un pneumologue, il ne semble pas
toujours y avoir une prise en charge adéquate.3° Par exemple, un jeune homme, Pascal
s’est exprimé sur ses problèmes d’allergies et son médecin n’ajamais fait faire les tests
sous-cutanés. De plus, les suivis ne se sont déroulés qu’une fois annuellement, ce qui
peut être long pour assurer une prise en charge continue dans le cas d’une maladie
chronique. Nous remarquons que les personnes qui voient leur médecin régulièrement à
l’intérieur de périodes de six mois ont un meilleur rapport de confiance avec lui, ce qui
renforce les conduites autosoignantes préventives.
Ainsi, pour ceux qui bénéficient d’une prise en charge qui leur permet de se sentir «pris
en main», on remarque que le rapport au médecin s’avère précieux tant pour vivre sa
maladie que pour y faire face par l’engagement de conduites thérapeutiques plus saines.
Lorsqu’on a confiance en la compétence du médecin, que ce dernier écoute et est franc
dans son approche, on sent ses besoins mieux comblés. Sylvie nous confie dans
l’extrait suivant en quoi une expérience vécue antérieurement avec un médecin qui la
suivait était positive
J’ai une admiration pour tous ces médecins-là. Ils in ‘ont toujours accueillie
les bras ouverts, ils ont essayé tout ce qu ‘ils pouvaient essayer. J’ai jamais
senti la moindre petite affaire disant que j ‘étais comme une nuisance pour
eux. Tu es toujours la bienvenue, puis ils sont toujours contents de te voir.
30 Nous nous accordons la possibilité de faire des remarques générales sur le déroulement de la prise en
charge à la lumière des propos de nos interviewés en reconnaissant qu’il ne s’agit pas là d’un jugement
évaluatif sur la qualité des soins promulgués. Dans certains cas, il s’agit de suivis qui ne s’inscrivaient
pas en ligne avec le guide de pratique (exemple : prescription de sirop à long ternie, omission de faire
passer des tests d’allergies) et dans d’autres, c’est l’interprétation fournie par le patient lui-même.
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Mais si je stiis comme je stiis attjourd’h ni, c’est bien grâce à liii, parce
qu’il n; ‘a acceptée, puis c ‘est titi qui a débuté toits nies traitements, dans
lefond (23. 721-729).
Sylvie, 34 ans, asthme la naissance, préposée aux bénéficiaires
Un bon rapport avec un médecin peut sûrement permettre de discuter de différents
aspects reliés à sa condition. Nous constatons justement que certains sujets ne sont pas
abordés avec les médecins généralistes ou spécialistes. Par exemple. lors des rencontres
cliniques, on ne relève pas les doutes associés à la médication ou les croyances
rattachées au médicament. On ne parle pas de certaines difficultés rencontrées face au
fait de cesser de fumer ou on effleure seulement des considérations qui sont pourtant
centrales dans les soins à s’autoprodiguer pour mieux vivre avec l’asthme. La question
de l’asthme professionnel en est un bon exemple. Parmi nos interviewés masculins
exposés dans leur travail à des irritants ou travaillant dans des conditions aggravantes
pour leur santé respiratoire, nous n’en avons rencontré aucun qui avait reçu de
recommandations à cet effet et aucune mesure de retrait préventif n’avait été engagée
par leur médecin.
Richard, cet intervenant psychosocial qui a reçu récemment un diagnostic d’asthme à
l’urgence, m’explique que sa femme fume à la maison. Il n’en a pas parlé avec son
médecin, il a dû retourner à l’urgence pour une bronchite l’an dernier après sa première
grosse crise. Il ne comprend pas pourquoi il a toujours des exacerbations malgré un bon
suivi médical et une bonne adhérence aux traitements. Il croit que c’est seulement en
présence de fumée très concentrée comme dans un lieu public, un restaurant par
exemple. qu’il sera affecté. Mais dans les faits, son asthme peut être exacerbé par la
fumée secondaire à la maison.
Pascal, ce mécanicien âgé de 32 ans, n remarqué à quelques reprises qu’il avait des
réactions allergiques à certains aliments, dont les fruits de mer. Il n’a pas abordé cette
question avec son médecin et ce dernier n’a pas recommandé de tests d’allergies.
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Q: Est-ce que vous en avez pctrté, de vos allergies?
R. Non, j ‘en n ‘ai pas parlé parce que je voyais pas l’intérêt :je le savais.Q: Peut-être qu’il pourrait vous faire faire les tests d’allergies.
R: C’est un fait que je pourrciis lui demander, parce qti ‘un moment donné
çapoitrrait in ‘arriver de in ‘étouf/r (24, 332-340).
Pascal, 32 ans, père de 2 enfants, mécanicien, fumeur en arrêt
Philippe. qui vit dans une situation financière précaire et qui habite dans un immeuble
mal entretenu où il y a des moisissures, un immeuble situé à moins de 500 pieds d’une
autoroute, s’est fait recommander de se séparer de son chien. II ne peut enlever les tapis
car il est locataire et veut garder son chien. De plus, il fume régulièrement de la
marijuana; il y recourt pour « décongestionner» ses bronches. Ses conditions de vie et
sa toxicomanie sont des aspects importants reliés à l’autoprise en charge de l’asthme et
elles n’ont pas été abordées dans le cadre des rencontres cliniques.
Agir ou attendre, reconnaître ou tolérer les symptômes. prendre ou non ses
médicaments, être à la recherche d’alternatives, avoir recours à la médecine
conventionnelle, douce ou aux manières profanes de se soigner, repousser la
consultation médicale malgré l’intolérable, fumer quand on étouffe, éviter les allergies,
voilà plusieurs manières de s’engager dans les soins à s’autoprodiguer pour soigner sa
maladie chronique. Le plus difficile dans l’appréhension de ces conduites, c’est de faire
émerger, malgré les ruptures entre une certaine manière de penser et d’agir, des
continuités qui donnent un sens et une logique à l’une ou l’autre des orientations, des
formes que prennent ces conduites.
En fonction de ce qui précède, nous sommes donc à même de dégager trois modèles
«purs » qui correspondent à trois types de conduites thérapeutiques. Ces modèles
permettent d’établir des liens entre les types de représentations des causes de la
maladie, les types de représentations des traitements et ces formes de conduites
thérapeutiques. Nous présentons dans un premier temps cette typologie des conduites
thérapeutiques et, dans un second temps, un schéma dans lequel sont présentées les
articulations entre les trois typologies à trois niveaux pour chacun des éléments, soit les
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représentations de la maladie. les représentations des traitements et les conduites
thérapeutiques.
3.3.5 Typologie des modes de conduites thérapeutiques
Nos résultats révèlent qu’il existe trois modes de conduites thérapeutiques: 1)
L’évitement, qui correspond à l’évitement de se confronter à cette réalité «maladie», à
l’évitement des traitements conventionnels et à un recours aux soins chaotiques et
d’urgence: 2) L’adaptation, qui correspond à l’atteinte d’une automédication négociée,
au recours aux traitements alternatifs et aux manières « profanes » de se soigner comme
stratégie préventive et à un recours au soin ponctuel ou préventif 3) l’abnégation, qui
correspond à une relative acceptation de la gravité et du caractère chronique de la
maladie. à la renonciation à un état antérieur de bien-être, â une volonté de contrôler les
symptômes ainsi qu’à une stabilité du recours aux soins.
Orientations des modes de conduites: l’importance de l’articulation entre la
représentation de la maladie et la représentation du médicament
Comme on l’a vu précédemment, dans la représentation de la maladie, l’on se réfère à
la fois à des causes d’origine intrinsèque et d’origine extrinsèque. De manière marquée
et presque invariablement, par exemple, on fait référence à la fragilité des bronches
«transmise génétiquement », développée ou aggravée dans l’enfance, soit la cause
intrinsèque. Par ailleurs, on mobilise toujours d’une manière plus forte ou centrale des
enjeux liés à l’un ou l’autre des types de causes. Lorsque la cause est principalement
d’ordre intrinsèque (i.e. les émotions, être ou se sentir stressé, la fatigue, le système
immunitaire. etc.), la reconnaissance ou la confiance envers l’efficacité du traitement
médicamenteux préventif semblent plus précaires. Puisque la cause est interne à
l’individu, parce que la maladie s’est installée là par transmission génétique ou parce
que la maladie refait surface lorsqu’il se sent stressé, il y a implicitement distanciation
face au fait de recourir aux médicaments qui n’ont aucun effet sur ces causes de la
maladie.
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Lorsque la représentation de la maladie est principalement d’ordre extrinsèque (i.e.
allergènes, fumée secondaire, irritants, etc.), le recours au médicament devient
acceptable dans un cadre fixé par le malade qui se réfère à la prise en tant que telle
(dose, durée du traitement, type de médicament) ou au contexte de la prise (période
instable dans la vie, capacité d’assumer les frais de la médication, autres maladies). En
effet, puisqu’il y a des éléments extérieurs à l’individu qui nuisent à sa condition, il y a
négociation. La mauvaise condition est due à ces éléments et ce sont ceux-ci qui
doivent être évités ou contrôlés. Une citation de Nathalie présentée précédemment
évoque bien ce positionnement implicite face au non recours au médicament.3’
Certains des interviewés allés à l’urgence pour une crise d’asthme mentionnent, avec
plus ou moins d’insistance, à l’instar de toutes les personnes rencontrées d’ailleurs, que
le stress, les tensions, les émotions sont des composantes incontournables dans
l’étiologie de l’asthme et aussi des facteurs qui peuvent déclencher ou potentiellement
faire dégénérer une crise d’asthme. En présence de symptômes d’asthme. silements,
oppression thoracique ou même lorsque des difficultés respiratoires surviennent durant
la nuit, se reposer, se ménager ou tenter de relaxer constituent la stratégie thérapeutique
à laquelle ils ont recours.
Ainsi, à la question «qu’est-ce qui vous aide à vous sentir mieux?», systématiquement
et de façon prononcée, avant même de nommer le traitement médicamenteux, les
interviewés ont fait mention de ce type de stratégie «profane ». Ceci est un révélateur
imcontournable de ce à quoi l’on faisait référence précédemment lorsque l’on discutait
du médicament comme d’une «nécessité qui dérange ». Certains ont expliqué en lien
avec cette stratégie qu’il s’agissait là d’un moyen d’éviter de paniquer ou de faire
paniquer les autres. En tentant de retrouver le calme intérieur, en s’isolant, ils ont le
sentiment de prendre le contrôle sur leur maladie et d’éviter que ça dégénère. Le
contrôle de soi, de ses émotions, semble rattaché au contrôle de la maladie, de ses
31 Voir citation de Nathalie â la page 13$ sur le fait que c’est l’humidité qui cause ses symptômes et non
pas le fait qu’elle ne prend pas ses médicaments.
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symptômes. Ils repoussent donc jusqu’à la limite le moment où ils iront consulter et,
pour certains, ça fonctionne. Malheureusement par contre. pour d’autres, cela a prodtiit
une crise majeure alors qu’ils étaient seuls.
Quand je/ais des grosses fins de semaine de même, je prends beaucoup de
Ventolin. Ça débloque pas tout le temps, mais ça débloque tin peti. (...)
Mettons que je suis bic,? essoufflé, essoufflé, essoufflé, Ïà/ ‘ai beau prendre
2 puffi -de Ventolin-, ça dejamme pas panloute. Ça fui que là, qu ‘est-ce
que/efriis, c’est que je relaxe, je me détends, puis là, je sais pas pourquoi,
on dirait qu ‘à chaque Jàis qtie je fus ça, ça marche. Mettons, on rentre
dans la chambre, puis là je pcirle pas, je dis pas un mot, je suis dans mon
coin pendant 5 minutes, puis là je prends des respirations tranquillement,
puis là je relaxe, je relaxe, je me détends, puis là un moment donné je
prends 2puffs, pouf ça décolle, c’est débloqué (24. 480).
Pascal, 32 ans, père de 2 enfants, mécanicien, fumeur en arrêt
Yvonne qui faisait une crise dans son auto sur l’accotement de l’autoroute, s’est
fait apostropher par des policiers lui demandant de circuler. Elle les a avisés
qu’elle ne pouvait pas avec des signes de la main et ceux-ci l’ont laissée là sur le
bord de la route. Elle explique dans les propos suivants comment elle a fait face à
la crise
Ftds làje me suis appuyée comme il faut sur mon dossier, puis j ‘ai mis ma
musique. (...) J’ai dit, tu penses à rien, ça va revenir. C’est revenu. Ça a
pris du temps! Mais c’est revenu. J’arrive à me contrôler. Oui. J’arrive,
même, quand j ‘ai des grosses crises d ‘arthrose, des crampes: j ‘ai des
superbes crampes dues à l’arthrose. Trois heures de souffrances. La
première heure, on panique. Après ça, je me concentre à penser à d ‘aîutres
choses. Les beaïtx voyages que j ‘ai faits. J’ai toutes sortes d’images dans
ma tête, ça fuit que làje me concentre sur ça. J’oublie toit! le reste p;tisje
m ‘endors (3,287).
Yvonne, âgée de 70, retraitée, isolée
Nous avons élaboré une typologie à trois niveaux. Cette typologie établit les liens qui
existent entre les trois éléments fondamentaux qui représentent les assises de cette
thèse. soit les représentations de la maladie. les représentations des traitements et les
conduites thérapeutiques. Cette triple typologie est présentée sous forme de schéma à
la page suivante.
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Figure 2 Typologies à trois niveaux des représentations de la maladie,
des traitements et des conduites thérapeutiques
* Le tabagisme canslllue une forme de czrndu.te therapeidique qui cci couramment asseaeabnobservanoe
lest pr030ntô ici comme une cause de la malsd:e tel qu aaanee par les patients
blaude 141
Lus 171
Cette typologie comprend deux axes, intrinsèque et extrinsèque en trois niveaux de
représentations: biologiques, psychosociales et écologiques. Ces représentations.
comme nous l’avons précédemment montré, s’articulent aux représentations des
traitements, deuxième élément de notre typologie. Nous avons induit à partir de nos
données trois formes de représentations du médicament: le médicament stabilisateur, le
médicament béquille et le médicament poison. Ceux-ci sont à relier à la mobilisation
plus ou moins grande de la signification quant à la place, au rôle des médecines
alternatives et aux manières profanes dans la représentation du traitement de l’asthme.
Dans le cas du schéma, nous présentons deux scénarios tels que révélés par les cas de
Maude (4) et Lue (7). Nous avons choisi ces deux cas d’abord, parce qu’ils sont
différents et nous renseignent sur les liens qui existent entre ces trois niveaux
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comment l’inscription des modes de conduites entraîne les logiques d’adaptation et
d’évitement, logiques qui ressortent de manière importante dans le cadre de ces
travaux.
Le scénario de Maude est présenté en ligne continue rose. Maude interprète sa maladie
de manière intrinsèque, en la reliant à une faiblesse aux poumons qu’elle attribue à sa
naissance prématurée. Avec l’expérience, elle a constaté que ce sont surtout les virus
qui aggravent son état et contribuent à la rendre malade. Elle considère donc la
naturopathie comme un moyen de traiter l’asthme tout aussi valable sinon plus que la
médecine traditionnelle qui ne l’a pas aidée à ne pas redevenir malade. En prenant des
capsules d’ail pour renforcer son système immunitaire, elle évite de prendre des
médicaments préventifs qui sont mauvais pour son corps. Par contre, comme elle doit
compter sur son Ventolin en cas de besoin, elle utilise la chambre à air pour favoriser
une bonne prise du médicament et mobilise ainsi une représentation du médicament
béquille. Ses conduites thérapeutiques sont fortement caractérisées par
l’automédication négociée et oscillent entre les logiques d’évitement et d’adaptation.
Le scénario de Luc est présenté en ligne discontinue rose. Lue (7) interprète à la fois la
maladie au niveau biologique (intrinsèque), au niveau psychosocial (intrinsèque et
extrinsèque) et au niveau écologique (intrinsèque et extrinsèque). Il présente surtout des
conceptions de médicament poison et béquille. Sa représentation des traitements fait
intervenir des manières profanes de se soigner. Lue, tout comme Maude, oscille entre
les logiques d’évitement et d’adaptation. Il ne consulte pas de manière préventive et
évite le recours aux soins médicaux de telle sorte qu’il consulte à l’urgence. Il s’adapte
à ses symptômes et se soigne en négociant la prise du médicament, à la fois préventif et
d’urgence.
Il existe donc une hétérogénéité des conduites thérapeutiques qui relève d’une
articulation complexe entre les représentations subjectives des causes de la maladie et
celles des traitements. Soigner son asthme, c’est plus que simplement prendre ou ne pas
prendre ses médicaments. Cela engage des actions beaucoup plus complexes telles que
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les conduites préventives, celles reliées au contrôle de l’environnement, aux habitudes
de vie saines et au recours aux soins médicaux ou alternatifs.
Nos données indiquent que les personnes lorsqu’elles se trouvent en situation de
précarité ou lors de passages de la vie plus difficiles, repoussent le recours aux soins et
ont tendance à adopter des stratégies d’évitement. Plusieurs d’entre elles ont développé
avec le temps selon la durée de la maladie et selon les milieux physiques de vie et les
modes de vie, et à divers degré, des manières «profanes » de se soigner. Pour ces
personnes, les coûts du médicament de prévention et les difficultés face à l’impact de
l’environnement intérieur (par exemple les locataires qui ne peuvent enlever les tapis
ou les travailleurs exposés à des conditions nocives) s’avèrent être des barrières à
l’autoprise en charge. Les personnes correspondant à des catégories sociales moyennes
ou aisées (enseignant, intervenant social) se situent beaucoup pius dans une logique
d’automédication négociée. Elles remettent en question les traitements traditionnels et
se tournent vers des médecines alternatives tout en conservant un minimum de recours
à la médication.
La manière dont on gère les soins à s’autoprodiguer lorsque l’on souffre de cette
maladie s’inscrit dans un contexte social, ce qui contribue à faire de l’asthme une
expérience sociale de la chronicité. Comme nous allons maintenant le constater, les
conduites d’adaptation ou les conduites erratiques face à la maladie et le recours aux
soins préventif ou chaotique sont intimement reliées à cette expérience sociale.
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3.4 Contexte social et conduites thérapeutiques
Nos rencontres et les propos recueillis auprès des personnes qui ont accepté de
participer à cette recherche nous indiquent que le contexte social est de première
importance dans l’appréhension des conduites thérapeutiques. Nous avons noté, dans le
cadre de ces travaux, que la précarité socioprofessionnelle, l’instabilité dans la vie
personnelle, les conflits sociaux, les modes de vie et les conditions de vie précaires, la
perception ou l’expérience d’une banalisation ou d’une stigmatisation de la prise des
médicaments, sont des éléments constitutifs de l’expérience sociale de la maladie qui
jouent sur les conduites thérapeutiques des personnes souffrant d’une maladie
chronique respiratoire telle que l’asthme. 32
32 Pour une représentation différente de celle-ci, on peut se référer à la présentation visuelle dun modèle
intégrateur à la page 172.
Figure 3: Contexte social et conduites thérapeutiques
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Ce schéma reprend le schéma présenté à la page 131 dont nous avons discuté et dont
l’ensemble des résultats s’y rapportant a été présenté. Nous y ajoutons la dimension fort
importante du contexte social qui vient caractériser, comme nous allons nous employer
à le démontrer dans la section suivante, l’expérience de la maladie dans laquelle
s’inscrivent ces articulations entre représentations et conduites. Nous superposons à la
jonction du cercle de la subjectivité et du carré du contexte social, les éléments relatifs
à la structure sociale, au système de santé et aux politiques de santé. u Ces différents
ensembles que sont 1) la subjectivité et l’expérience de la maladie, comprenant les
représentations et les conduites; 2) le contexte social et 3) la structure sociale, le
système et les politiques de santé, se chevauchent, sont des éléments qui coexistent et
interagissent entre eux.
Avant d’aller plus loin, il importe de mentionner que les résultats nous ont amenés à
constater que dans l’appréhension des conduites thérapeutiques et de leurs logiques, il
s’avère primordial de considérer les conditions de vie, celles du logement, du travail,
ainsi que les modes de vie. La précarité socioprofessionnelle qui vient avec un faible
niveau de scolarité ou des changements fréquents d’emploi, la fragilité psychologique
accompagnant la dépression, les épisodes plus difficiles, la difficulté de gérer le stress
de la vie, de même que la précarité de l’accès aux ressources de santé sont toutes des
dimensions importantes qui influencent de manière considérable la façon dont on se
conduit face à la maladie et à la santé. Nous allons voir ci-après comment le fait de ne
pas bénéficier d’un suivi médical, ou de ne pas voir sur une base régulière un médecin
généraliste ou spécialiste, peut engendrer des expériences difficiles.
3.4.1 Un recours aux soins chaotiques qui peut s’avérer douloureux
Plusieurs des personnes rencontrées retardent la consultation ou ne consultent pas de
manière préventive et nous ont dit éprouver des difficultés à trouver un médecin pour
les accompagner dans le traitement de cette maladie. La durée du délai de consultation
Nos travaux ne portent pas spécifiquement sur les effets de structure ou de système sur l’expérience de
la maladie. Cependant ce sont des résultats qui ont émergé lors de la conduite des analyses, notamment
pour ce qui concerne le contact avec le système de soins.
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varie et, de leur aveu, certains attendent le moment où ils sont au bout du rouleau, où ils
ne peuvent plus rien faire pour se diriger à l’urgence de l’hôpital. Les citations
suivantes sont révélatrices de la manière dont on retarde le recours aux soins
(s’adressant à son conjoint) Laisse-moi aller. Je sais jusqit ‘où je suis
capable d’aller. J’ai pris mon auto je suis partie. Je me suis ramassée à la
Cité de la santé et ça finit là (14; 347-35 1).
Nathalie, 34 ans, commis la facturation, mère d’un jeune garçon
J’étais à quatre pattes à terre. Moij ‘attends à la dernière minute pour aller
à l’hôpital, ça fait que c ‘est ce que j ‘ai fait. (...) j ‘ai pas besoin d ‘aller à
l’hôpital, ils vont me garder 3-4 jours. Je me suis ramassé à l’hôpital puis
làj ‘ai eu les intraveineux puis tout ça mais e ‘est parce que plus tu prends
de médicaments, ton système immunitaire un moment donné baisse. Tu
pognes tous les microbes qui ‘il y a pas. C’est pour ça que je dis qiandj’iiai
à l’hôpital je vais y aller les 2 pieds devant, parce que je suis plus capable
(16, 33-34;169-174).
Suzie, 38 ans, 2 enfants, préposée aux bénéficiaires, arrêt de travail
Certains évitent de recourir aux soins pour soigner son asthme par crainte de prendre la
place de quelqu’un d’autre pour qui c’est plus grave ou d’attendre trop longtemps à
l’urgence. Pour d’autres. c’est parce qu’ils n’ont pas trouvé de médecin généraliste ou
de famille auprès de qui ils se sentent à l’aise ou qui soit disponible. Plusieurs de nos
interviewés se sont montrés critiques face au système de soins
Parce qu ‘avec le système de santé, il arrive îtne affaire, que si tu as juste
un petit peu de misère à respirer puis que dans ton salon, assis à regarder
la TJÇ ça te dérange pas plus qu ‘il faut. tu es aussi bien de pas aller à
1 ‘urgence parce que tu vas attendre huit heures. Si tu attends d’avoir de la
d[ficulté vraiment, tu arrives, puis tu passes, tu as ton premier traitement
puis après ça, tu es correct (7, 156-161).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Certains d’entre eux, afin d’éviter d’attendre à l’urgence ou pour ne pas prendre la
place d’un autre patient, retardent jusqu’à la limite la consultation médicale.
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Quandj ‘ai monté les escaliers, je suis allée dans la salle de bain parce que
je voulais pas que personne me voil. (...) Je voulais pas alarmer personne.
Puis c’est plus tard dans lu soirée, quand j ‘ai vu qtie pÏtts ça allait, plus
j ‘avais de la misère à respirer, que... (17. 67-73).
Lise, 52 ans, commis comptable, fumeuse, épilepsie, hypertension
Isabelle, cette jeune femme dont le père est médecin, préfère éviter la
consultation; elle se tourne vers son entourage et se débrouille pour se soigner et
trouver des solutions à ses maux. Elle a pour la première fois dû se rendre à
l’urgence pour une crise d’asthme récemment:
Molle trouve parce que, aussi, j ‘ai / ‘impression de pas déranger quelqu ‘un
d’autre. Parce que ça aussi, c’est (...) dans ma tête, je vais pas souvent à la
clinique ou à l’hôpital, de crainte que je vais déranger quelqu ‘un, ou que
je prends la place de quelqu ‘tut qui est vraiment malade. Je préfère
trouver une autre solution, ou appeler quelqu ‘un qui a des connaissances,
qui puisse me donne,’ une référence, qui petit trouver un moyen d ‘alléger
une douleur, sans être obligée de me rendre puis avoir affaire ait système
de santé, parce que c’est long souvent à la l’urgence, ptiis à lii clinique
atissi de plus en plus je trouve que c’est occupé. Pour les petits maux qu’on
a, on n ‘a pas vraiment à aller à la salle d’urgence, ces choses-là (2. 395-
403).
Isabelle, enseignante âgée de 27 ans, mère de 2 enfants
Cette stratégie qui caractérise la conduite thérapeutique de certains des patients
rencontrés relève le plus souvent, pour ceux qui se sont rendus à l’urgence, des
expériences négatives vécues en milieu hospitalier. Les patients affirment qu’ils ont
reçu des remarques déplacées, perçues comme agressives par eux, de la part des
médecins, urgentologues ou pneumologues, et de la part de certains autres
professionnels travaillant au centre hospitalier. Certains d’entre eux ont quitté en
pleurant et n’ont même pas bénéficié de la prise en charge.
Parce que je liii avais demandé si je devais me rendre au travail le
lendemain, ou sue prenais taie journée de repos. Il in ‘avait dit que e ‘était
pas très demandant, d ‘être enseignante, pitis que je pouvais retourne,’
trrn’ailler. J’avais beaucoup de difficulté à accepter ce commentaire-là,
mais sur le coup j ‘étais tellement droguée, que je l’ai pas réalisé. C’est en
sortant. C ‘était une insulte. Je l’ai appelé, puis je lui ai dii que j ‘étais
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insultée. Mais après coup, je me suis dit, tout le monde fait des erreurs. Lui,
probablement qu ‘il a vraiment pas réfléchi à ce qti ‘il a dit. Mais ça. e ‘était
quelque chose de grave. Ça me tentait plus d ‘ retourner, après» (2. 416—
424).
Isabelle, enseignante âgée de 27 ans, mère de 2 enfants
La prise en charge est marquée par des tensions, des conflits qui se révèlent
douloureux. L’exacerbation de leur état ou la crise d’asthme qui mène à l’urgence
comportent une forte charge émotive et sont décrites par les interviewés comme étant
physiquement très épuisantes. Ce sont le plus souvent des épisodes difficiles sur le plan
de la santé et de la maladie associés à la volonté de réussir à se relever seuls de ces
pénibles moments qui amènent les individus à s’adresser à l’urgence hospitalière
Je peux te raconter une affaire négative, c’est quandj ‘ai été à l’hôpital le
vendredi puis le docteur a dit, « tu as rien, va—t ‘en chez vous ». J’étais très
en maudit après. Puis si •je I ‘avais revit à l’hôpitcil, le lundi quand j ‘ai
rentré d’urgence, je sais pas qu ‘est-ce que j ‘aurais fait. Il in ‘a donné, je
pense, un traitement de Ventolin, après il in ‘a dit, « va—t ‘en ». J’ai dit, «j ‘ai
encore de la misère ». Il a dit, « ça va être correct, ça va passer ». Moi je
sais qu ‘ils ont peut—être un problème ait niveau de ici santé, une pénurie de
docteurs puis d’infirmières, mais c’est pas à nous autres à payer pour.
J’allais pas là pour une petite coupure sur le doigt. Déjà que tu as de
l’orgueil puis que tu attel7ds jusqui ‘à la dernière minute, puis Ï ‘autre, il te
renvoie chez vous (22, 841-855).
Jacques, 31 ans, ancien polytoxicomane, asthme professionnel
Les professionnels semblent ne pas répondre aux attentes, c’est-à-dire aux besoins
d’être soigné avec empathie selon les astluriatiques rencontrés. Lors de leur passage à
l’urgence et lors de l’hospitalisation, ils ont des difficultés d’interaction, des conflits et
des déceptions qui semblent être reliés à une incompatibilité des discours et de la
conception des soins. Cette incompatibilité relève de l’écart entre ce qui se produit du
côté du patient, qui tente tant bien que mal de se soigner et ce. souvent sans le support
adéquat d’un médecin, et l’institution qui n’offre plus les soins hors spécialisation.
Raymond a intériorisé le discours sur la responsabilité individuelle des patients à
l’égard de leurs conduites thérapeutiques. À son avis, si les malades ne se prennent pas
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en main et qu’ils engorgent le système de santé. on ne peut pas seulement pointer du
doigt le fait que le système se porte mal, les malades ont aussi une responsabilité que
bien souvent ils s’assument pas
Si le patient suit pas les reco,nmandcttions, il vct se ramasser où? Il va se
ramasser là-bas. Puis el?suite les gen.r sont prêts à dire que le système de
santé est malade. Si tu as pas suivi, c’est qui qui est le plus malade? (...) Ca
se guérit pas. Ca reste de même. Donc lu as pas le choix. Si tu suis pas tel
que prescrit, c’est toi qui va en subir les conséquences. Moi, c’est ma façon
de voir les choses. Souvent ensuite on vient dire que le système de santé est
malade. Ily a 2 poids, 2 mesures (12. 590).
Raymond, ancien col bleu, a la retraite, asthme professionnel
Les interviewés nous ont aussi fait des commentaires négatifs ou des critiques à
l’égard de Faccès aux soins du système de santé. Sophie. qui a éprouvé des
difficultés à consulter des spécialistes pour elle et pour sa fille, nous fait part de
son analyse de la situation dans l’extrait qui suit:
Moi, ce qui me fâchait, quand je cherchais quoi Jùire pour mon cou puis
tout ça, puis quej ‘civais fait toutes les démarches, puis que j ‘avais essayé,
là ils me disciient, «prends un rendez—vous avec un physiatre ». Puis quand
j ‘avais appelé, ça allait un an plus tard. J’ai dit, « voyons! dans un an! Ça
veut dire qit ‘il faut que je traîne ça pendant un an avam que 7e le vois, lui,
puis qu ‘il in ‘évalue, puis là qu ‘il me dise qu ‘il faudrait petit-être aller /ùire
de la physio. Je trouvais ça ridicïtle. Puis après ça, je prends un rendez
voits pour ma fille, pour ses allergies, au cas où elle soit allergique au chat,
puis ça va ait mois de novembre 2001. C’est cet aspect-là, moi. Je sais pas
si ça répond à ta question, mais moi c’est des choses comme ça qîte je
trouve pas d ‘allure. Comme, justement, pour mon scan, je suis (année. làje
veux savoir ce que c’est, ça fait que j ‘appelle, mais ça va dans 6 mois, ça
aussi. Je trouve que ça a pas de bon sens. Ça fruit que là je vais aller au
privé. Il va falloir que je paye, moi, 250 dollars pour aller passer mon scan.
C’est pas question de dire, oui, je vais être remboursée plîts tcird; c’est de
dire, voyons, comment ça se fait que c’est si... Un physiatre, un an, je
trouve ça tout à,fait ridicule (19, 665-67$).
Sophie, 32 ans, enseignante, 2 enfants
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3.4.2 Le contexte social de l’abandon du tabagisme
L’un des éléments fondamentaux de la réussite du traitement de l’asthme «est le non-
tabagisme et l’évitement de la fumée secondaire. On remarquera que parmi les neuf
personnes asthmatiques qui ont fumé, qui vieiment d’arrêter ou qui fument encore, leur
conjoint(e) fume.34 Ceux qui ont cessé de fumer sont incommodés par la fumée de
cigarette de leur partenaire bien que ce dernier fume près de la fenêtre ou au sous-sol et
ceux qui n’ont pas arrêté relèvent les difficultés qu’ils rencontrent et leurs échecs lors
de tentatives passées pour arrêter de fumer comme leur recommande le médecin. Les
participants qui n’ont pas cessé fument avec leur conjoint et également avec le groupe
d’amis. La pratique du tabagisme est donc socialement renforcée par l’entremise des
liens sociaux, ici de filiation conjugale et amicale, et la symptomatologie asthmagène
peut s’en trouver gravement affectée. Cette pratique concerne les participants de notre
étude qui sont moins scolarisés et qui sont moins réceptifs au discours de santé
publique.
En réalisant l’entrevue avec Lue. sa conjointe s’est glissée dans la conversation et a
expliqué qu’ils rencontraient tous les deux beaucoup de difficultés à cesser de fumer
malgré des tentatives d’arrêt fréquentes.
As-tu vu? Je suis enceinte pïtis je suis même pas capable d’arrêter de
fumer. C’est pire. (qu ‘une drogîte) (‘conjointe) (...) On arrête à tous les
jours. On essaye. On essaye de se convaincre à tous les joîtrs, mais... ( 7,
526-539).
Luc, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Suzie qui a 3$ ans et qui se trouve en arrêt de travail suite à un accident me raconte
qu’il est difficile d’arrêter de fumer surtout quand cela implique aussi le conjoint et que
cela engendre des conflits:
Entrevues # I ;#7;#12;#1 3:# I 6:#I 7:#21 ;#22;#24.
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Je suis tannée. C’est juste que c’est dur à décrocÏler. Je vais dire comme
mon gars . c’est pire que de la drogue. Ottand tu es jcnnmée là-dessus, tu
peux pas. Il y en û qui disent, « c’est facile. c’est dans ta tête que ça... ».
Oui. Çct marche pas de même. Quand lu es obligée de tomber sur la tête de
but le monde parce que ça fait 2-3 jours que tu fiunes plus, il y a un petit
problème. Tu es en manque, puis quelqu ‘un qui est en manque c’est comme
quelqu ‘un qui est en manque de dope pïtis qui en a plus: un moment donné
tti deviens agressif puis tu veux pas 1 ‘être. Non, moi je veux pas vivre ça.
Je veux pas faire vivre ça à mon alentour non plus. C’est à moi à
ni ‘arranger pour pas... Liii aussi est tanné. On en parle toits les deïtx, puis
on est écoeuré toits les deztx. C’est juste de faire le move d’arrêter. On a
beau essayer tous les dettx. « on arrête, O.K.. », On ioffe 3jottrs, pttis on se
regarde de travers (GROGNE,). Dans le fond, c’est pas ça qu ‘ou veut. On
veut pas se chicaner parce qu ‘on a arrêté de fumer. On veut pas chicaner
une personne parce qu ‘on arrête de fumer. Puis on a de la misère à
s ‘endurer nous—même parce qu ‘on est en mnal?que. Ça fruit qu’on va arrêter
autrement. On va arrêter autrement, muais on va arrêter pareil.» (1 6, 924—
930.)
Suzie, 38 ans, 2 enfants, préposée aux bénéficiaires, arrêt de travail
Continuer de fumer, lorsqu’on éprouve des difficultés respiratoires et que l’on a reçu
des recommandations claires de la part de son médecin sur les effets néfastes pour sa
maladie, est difficile à comprendre et paraît de l’extérieur comme relevant de
l’illogisme. Lise (17) qui fume depuis des années admet qu’elle a de la difficulté à se
motiver. Son conjoint fume, ce qui ne l’aide pas. et lorsqu’elle arrête, elle est malade:
de plus, son médecin lui a expliqué que le dommage aux poumons est irréversible, ce
qui ne la motive pas à arrêter. Bien qu’elle ait constaté une diminution de ses
symptômes lors de ses tentatives pour cesser de fumer, elle reprend cette pratique et
continue d’éprouver des essoufflements importants surtout en fin de journée. Une
stigmatisation des personnes qui fument et qui se présentent à l’hôpital pour leur
asthme a été relevée. L’encadré ci-dessous présente une partie de l’entrevue réalisée
avec Lise et qui portait sur cette perception d’une stigmatisation sociale des fumeurs
malades à l’hôpital.
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Extrait d’entrevue réalisée avec Lise (17)
R : (...) mais de temps en tempsj ‘ai été à Ï ‘urgence.
O: Pour votre ctsthmne aussi.
R: Oui. Souvent, / ‘attends, j ‘attends à la dernière minute.
O: Est—ce qu ‘ils vous demandent comment ça se fait que vous avez attendu comme ça?
R: Oui, c’est ça.
Q: Dans les soins que vous avez reçus, le fait que vous/iiiniez, est-ce que des fais vous
avez trouvé que vous étiez unpeu/ugée?
R: Oui. Beaucoup, et beaucoup dernièrement. Ah oui. Ah oui. Depîds un an ou deux,
on le voit plus. Oui. C’est ça. Jly a pas eu des refis de traitement, mais... (Mon frère) a
des problèmes d ‘asthme. Puis il attend de manquer d ‘air aval?t de prendre ses pompes.
Non. A chaque fois que je le vois, je lui dis. « un moment donné tu en n ‘auras plus,
d’air ».
Q: Il a quel ôge, votre frère?
R: Il doit avoir 18.
Q: Est-ce qui ‘il s ‘est déjà retrouvé à Ï ‘urgence avec ça?
R: Non. Il est à veille d aller. J’ai di:, « quand tu vas aller à 1 ‘urgence, ils vont te
garder ».
Q: Est-ce qui ‘ilfime?
R: Oui. C’est petit-être pour ça. (...) Qu’il veut pas voir le médecin pour ça (17, 278-
300; 1331-135$).
Les personnes rencontrées dans le cadre de ce terrain ont exprimé une crainte de cette
stigmatisation du fumeur malade lorsqu’il se présente à l’hôpital mais aussi certaines
d’entre elles ont mentionné des expériences où elles se sentaient jugées de consulter
parce qu’elles sont malades et qu’elles fument. Il semble que cette perception et cette
expérience de la stigmatisation interviennent dans le fait d’éviter ou de repousser la
consultation médicale même lorsque l’on est très mal en point.
3.4.3 L’asthme et le travail
Un autre élément fondamental de la réussite du traitement de l’asthme est l’évitement
des irritants dans son milieu de vie. Or. les propos recueillis auprès des personnes qui
semblent avoir souffert de symptômes «asthme en lien avec le type de travail effectué
et l’exposition à des agents nocifs au travail (asthme professionnel) sont importants à
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cet égard. Parmi ces personnes, on rencontre surtout des jeunes hommes âgés entre 29
et 32 ans qui cumulent les expériences de travail dans les domaines de la construction
et de la rénovation ou de la rnécanique.3 Ils n’en font pas tous mention, mais plusieurs
font explicitement référence au fait que leur travail aggrave leur état à leur sens ou nous
décrivent comment ils ont vécu leurs crises au travail.
Le travail aussi. Je fais un travail physique, dans des conditions qit ‘un
asthmatique devrait normciÏement pcis travailler. Présentement
.1 ‘installe
des portes et ftnêtres. Ça /iit que Je suis tout le temps dans la poussière.
Quand tu défais, tu as toute la vieille poussière, puis quand tu rebôtis, tu as
la poussière de la menuiserie.
Q. Est-ce que ça t ‘incommode?
R: C’est sûr qtie quand tu es dans tin nuage de poussière, tu peux tott’sser
une bonne shot, mais autant moi que les aîttres qui le sont pas. .Je fus ma
Job. C’est ça. (...)Ça arrive que Je suis obligé d ‘arrêter puis aller prendre
un coup de pompe, par exemple (7, 101-116).
Lue, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Un seul des participants rencontrés est un homme plus âgé. Il a 57 ans et est à la retraite
maintenant. Il était opérateur d’équipement servant à nettoyer les rues l’été et à les
déblayer l’hiver. Il nous a expliqué que la machinerie nétait pas adéquatement
entretenue et qu’il était ainsi, selon lui. exposé a davantage de poussière. Les conditions
de travail humides et froides l’hiver ont aussi, d’après lui et son médecin, contribué au
développement de sa maladie et très certainement à ses crises d’asthme à la fin de sa
carrière, avant qu’il ne quitte son emploi. Il n’a pas bénéficié de retrait préventif, il a
lui-même décidé de prendre une retraite anticipée, un an à l’avance, avec pénalités.
parce qu’il était trop malade et que sa femme cessait de travailler également. Son
histoire est touchante et il nous raconte dans les propos qui suivent comment sa santé
s’est trouvée affectée par les conditions de travail.
Oui, je travaillais toujours. L ‘hiver, on faisait des grosses Journées, 017
faisait des grosses semaines sur la neige, daifs des mauvaises conditions
climatiques, parce que dans tin véhicule pour travailler sur la neige, on n ‘a
Entrevues #7;#I2;#2t:#22#24.
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pas la même température que dans une maison stable. Dans les périodes
froides et humides. Même lorsque je rentrais dans le garage où on
entreposait les véhicules, c’était chauffé, il y a toujours de la neige qui
rentre après les véhicules et quifond Ça, çafait de l’humidité puis çafait
de lafrakhe. Ça, pour moi c ‘était néfaste. Froid et humide, c’est pas mon
amt La dernière année, ça a été très difficile. Unefois, j ¶ai été 4 ou 5fois
des fins de semaine. C’était à répétition. À répétition. La minute que je
sortais d ‘une shot de cortisone et d’untibios, au bout de quelques semaines
je retombais encore.
Q: Est-ce que vos confrères de travail s ‘en rendaient compte?
R: La santé, dans les entreprises gouvernementales, ça existe pas bien,
bien. La santé dans ces entreprises-14 ça existe pas bien, bien. (...)Lorsque
tu es au travail, tu as toujours une carte de punch, tu es cédalé. Lorsque,
l’été, je travaillais sur le balai mécanique, il y avait une cédzde aussi: de
telle heure à telle heure c’est telle rue, puis de telle heure à telle heure...
C’est un genre de pression, accompagnée aussi de poussière, poussière
accompagnée de pression (12.622-691).
Raymond, ancien col bien, à la retraite, asthme professionnel
En somme, l’asthme et le travail font partie des conditions qui participent à l’apparition
ou à l’aggravation de leur état Les personnes rencontrées ont accumulé des
connaissances à cet effet, c’est-à-dire que certaines d’entre elles sont conscientes des
enjeux et des risques de ces conditions pour leur santé. Par contre, aucune n’arrive ou
n’est arrivé à bénéficier de mesures de protection ou de retrait préventif de leur milieu
de travail. D’autre part l’asthme et le travail où ont lieu des crises contribuent à
caractériser l’expérience de la maladie et à faire comprendre comment les individus
vivent leur rapport à la maladie.36
344 Mode de vie et conduites erratiques face à l’asthme
Un mode de vie plutôt instable sur le plan personnel ou professionnel rend les
conduites thérapeutiques plus erratiques. Lorsqu’on sort avec les amis, qu’on boit,
qu’on fume, qu’on se couche à des heures tardives, bref. quand la routine n’y est pas,
c’est plus difficile de faire attention. Lorsque le travail est plus exigeant, que l’on se
trouve en période où l’on fait beaucoup d’heures (70-80 heures/semaine) et en plus
‘6Pour une illusflfion, se référer au cas de Caroline.
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dans des conditions difficiles, au froid, dans l’humidité, le soir, la nuit, il devient aussi
plus difficile de se préserver et de soigner son asthme.
Pascal, ce mécanicien en chariots élévateurs raconte, lors de notre entretien, à quel
point il relie le surmenage au travail aux difficultés qu’il rencontre face au fait de se
soigner.
Oui. Mon ouvrage me demande beaucoup aussi. Je sttis beaucoup dans la
poussière. Enormément dans la poussière. Le froid: je travaille dehors. Les
portes de garage, on est dehors, puis en dedans. Puis ça, ça déclenche
beaucoup, ça aussi. (2-3 MOTS INA UDIBLES) aussi, ça fait que la
boucane de ça... Quasiment tout est contre. Le dernier coup, j ‘ai pèté une
grosse, grosse crise. C’est que j ‘ai travaillé un bout de soir pîlis de nuit.
J’avais un gros contrat à faire, puisj ‘étais dans un courant d’air. Puis làje
toussais, je toussais, je toussais, je prenais ma pompe, e ‘était épouvantable.
J’ai retombé de jour, pïtis là ça s ‘en venait pire, ça s ‘en venait pire. Mon
boss pensait que j ‘étais pour mourir un moment donné, tellement que
c ‘était dégueulasse. Puis j ‘ai été à l’hôpital. J’ai été îine couple de jours
off parce que je me suis rendît au boîtt (24, 397-405; 462-468).
Pascal, 32 ans, père de 2 enfants, mécanicien, fumeur en arrêt
Plusieurs nous ont fait part de l’incompatibilité entre un certain mode de vie et
l’adoption de conduites saines par rapport au traitement de l’asthme. Cette
incompatibilité se présente de manière ponctuelle ou conjoncturelle. Elle se module au
fil du temps et des événements. Elle est reliée à l’âge, l’adolescence ou à des moments
de la vie. Caroline nous raconte comment elle constate que lorsqu’elle était plus jeune,
elle était plus insouciante par rapport à son asthme
Dans ce temps-là, je restais dans un appartement, il y avait dît tapis. Tout
pour pas ni ‘aider : je filmais, j ‘avais un chat, mon chum fumait dans ce
temps-là. Tout pour pas ni ‘aider. Mais, tu sais, tu pars de chez papa, tu te
trouves un appartement, ton chumn veut un chat, lut achètes un chat, tu
commences à fumer, tut trippes avec tes amis. Puis là ça a dégringolé (9,
116-120).
Caroline, 25 ans, éducatrice, deux arrêts respiratoires
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Pour Jacques, c’est lorsqu’il consomme sans vergogne qu’il constate qu’il s’est rendu
au bout et qu’il devient impossible de maintenir ce rythme tout en étant capable de
respirer compte tenu de sa maladie
Bien, j ‘étais essoufflé, mais moi j ‘étais toxicomane. Non pratiquant
astheure. Ça fait quasiment 2 ans quej ‘ai rien pris. Mais dans ce temps-là,
je in ‘en foutais. Je disais quej ‘étais essoufflé parce que jefiimais trop. (...}
Coke, hasch, pot, beaucoup d’alcool. Enormément diÏcooÏ Mais là! ‘ai été
à l’hôpital, puis ils in ‘ont gardé toute la nuit, branché. Ils in ‘ont donné du
Ventolin. C’est là que je l’ai vu (22.17-24).
Jacques, 31 ans, ancien polytoxicomane, asthme professionnel
Le mode de vie, et certaines habitudes de vie qui peuvent s’y rattacher, comme le
tabagisme et la consommation d’alcool ou de drogues, lorsque il est associé à une
précarité sociale ou professionnelle et à un accès restreint aux ressources de santé,
entraîne des conduites thérapeutiques d’évitement face à l’asthme. Le médicament de
soulagement est surconsommé et le médicament de prévention est un médicament
poison. Le recours aux services de santé se fait sur le mode de l’urgence et les soins de
santé ne sont pas considérés à titre préventif.
3.4.5 L’incompréhension des autres
La manière dont les autres réagissent face à la maladie colore l’expérience et est une
dimension qui participe à l’orientation des conduites thérapeutiques. Bien souvent, les
personnes rencontrées nous ont fait part du fait qu’elles n’abordent pas la question de
leur maladie avec leur entourage. De pius. lorsqu’elles vivent une crise, cela se passe
parfois sur le mode de la honte, et cette honte les incite à se cacher, s’isoler, pour se
calmer et laisser passer la crise ou pour prendre leur bronchodilatateur.
Paradoxalement, les relations avec les autres dans l’expérience de la maladie, qu’il
s’agisse des membres de la famille, des collègues de travail ou du personnel médical,
sont vécues sur le mode de l’incompréhension et du ressentiment. La perception de
l’asthmatique est qu’il existe chez ses proches ou dans son entourage une double
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banalisation: banalisation de la gravité de la maladie et banalisation du fait de prendre
des pompes pour respirer.
Justement les gens, on dirait qu ‘ils comprennent pas. Moi je trouve qït ‘ils
paniquent pas assez. Je trouve qu ‘ils paniquent pas assez. Bien, les gens
quej ‘ai autour de moi. Peut-être ailleurs ils sont plus conscients de ce que
c’est. Mais ils sont pas assez conscients de c’est qî’oi. « Ah oui? Ah ». Mais
c’est parce que partir en auto toute seule, c ‘était dangereux. Il aurait fallu
que quelqu ‘un vienne avec moi. Mais les gens, on dirait que c’est pas
grave, faire de l’asthme. Puis c’est bien répandu, tout le monde a des petites
pompes, puis on dirait que c’est normal. En y repensant, je trouve qî ‘il
aurait dûy avoir quelqu ‘un qui vienne avec moi (4, 394-405).
Maude, 26 ans, enseignante, mère monoparentale d’un enfant
Les interviewés mentionnent que les gens ne comprennent pas ce qu’ils vivent
lorsqu’ils ont des difficultés à respirer, surtout lorsqu’une crise survient. Certains
patients partent en auto seuls, refusent d’être accompagnés et se rendent à l’urgence
avec tous les risques que cela comporte. Ils souhaiteraient que les gens qui les
entourent se mettent à leur place pour expérimenter leurs symptômes. Ils perçoivent
une forme d’insouciance chez ces gens à l’égard de la gravité de leur maladie et
certains réagissent avec agressivité et défiance. Ces deux interviewées décrivent une
situation récente avec leur conjoint respectif où elles ont eu une crise d’asthme à la
maison qui ne passait pas et ont dû se rendre à l’hôpital
J’étais dans l’appartement, puis ce que je me rappelle c’est que moi je
savais quej ‘avais de la difficulté à respirer, puis je voulais aller à l’hôpital.
Mais lui a dit, « ah non ». Il était pas nerveîtx, il croyait pas à ça vraiment,
« prends tes pompes, calme-toi, prends de l’air frais, ça va passer ». Ça, je
m ‘en souviens très bien, j’étais dans la fenêtre de ma chambre, puis
j ‘essayais de prendre de l ‘air et I ‘étais comme pas capable. Puis j ‘ai dit
« c’est ça, tu veux pas venir inc reconduire à l’hôpital? Je vais in ‘en aller
moi-même à l’hôpital ». Je restais pas vraiment loin de la Cité de la Santé.
Puis j ‘ai pas été capable de me rendre. En ouvrant la porte, je sïds tombée
en pleine face. Ça fait que c’est ça qui a pas aidé. Je commençais à avoir
de la difficulté à re5pirer, les nerfs de savoir qu’il y a personne qui peut
venir me reconduire, que lui voulait pas parce qui ‘il disait que e ‘était
psychologique, mon affaire. Mais moi je le sais. Quelqu’un qui est pas
asthmatique, comprend pas ce qu ‘o,, ressent. Fuis après ça, j ‘ai perdu la
carte. Quand je me suis réveillée, je me demandais où j ‘étais. Ça faisait
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une semaine et 4 jours que j ‘étais à Ï ‘hôpital quand je me suis vraiment
réveillée, puis me dire, « ah,je suis ici (9, 155-16$).
Caroline, 25 ans, éducatrice, 2 arrêts respiratoires
Il comprend pas comment je peux être mal. Il me dit, tt tu paniques ». Je
panique. Je paniq tic pour... j ‘essaye juste de me calmer pour réussir à
garder ma respiration comme il faut, pour être capable de me rendre à
/ ‘autre bout. La dernière fois il a dit, « attends, je vais in ‘habiller, on va
aller porter le petit, je vais y aller avec toi ». J’ai dit, « non; lûche
moi Laisse-moi aller. Je sais jusqïi ‘où je suis capable d’aller ». J’ai pris
mon aïtto, je suis partie, je me suis ramassée à Cité de la Santé et ça afini
là. C’est vrai que je suis impatiente dans ce temps-là, pïiis qui le serait pas?
Quand tu respires pas, tu peux pas être là pour les autres, je pense. (RIRE,
«Je pense pas. Mais s ‘ils étouffaient au moins une fois, ceîtx qui
comprennent pas ceux qui font de l’asthme, ils comprendraient. Je te jure
(14; 339-352).
Nathalie, 34 ans, commis i la facturation, mère d’in jeune garçon
Un peu plus loin dans l’entrevue Nathalie raconte comment l’accueil plutôt bête d’une
secrétaire dans le bureau des inhalothérapeutes l’a bouleversée et elle explique
comment ses réactions cachent un fort désir d’être soutenue, d’être rassurée
La secrétaire qui est là (...) puis elle, elle s ‘en sacre que tu étouffes, pas à
peu près. Là ils te disent, « présentez-vous dans la salle 8 tout de suite ».
Là tît attends. Là elle te regarde, pîtis elle te dit, (D ‘UN TON AGRESSIF)
« qu ‘est-ce que tti veux? » Là je dis, tt j ‘étouffe ». Elle dit, (TON
AGRESSIF) « va t ‘asseoir dans la salle, on va t ‘appeler ». Je dis, « on in ‘a
demandé de venir ici ». Elle dit, (TON AGREsSIF,), « c’est ça. là on le sait
que tu es là. Va t ‘asseoir là-bas puis on va t ‘appeler ». Làje me suis assise,
je suis partie à pleurer, puis je suis sortie. (RIRE) (...) C’est ça! Là tu es au
bout, tu as l’impression qu ‘il y a quelqu ‘un qui va t ‘aidei puis tut as tenu le
coup, puis là on dirait que tout / ‘effort que tu as fait pour respirer
calmement puis tout ça, parce que ça te demande beaucoup d’énergie, là
on dirait que (RIRE) tout s ‘écroule. Ça fait que cst un cri à l’aide: aidez-
moi, ça presse, je suis plus capable. Mais c’est la seule fois, je peux dire, où
j ‘ai été vraiment mal reçue. C’est une des secrétaires à l’intérieur dît
bureau d’inhalothérapeutes. Mais à part de ça, je peux pas dire qîtej ‘ai été
mal servie (14; 547-564).
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La famille, surtout immédiate, le conjoint, les parents. les membres de la fratrie,
réagissent à la maladie des personnes rencontrées. Ces dernières se font dire que
l’asthme. c’est psychosomatique. c’est une maladie des nerfs. c’est parce que les
«asthmatiques» sont émotionnels. nerveux ou stressés qu’ils font des crises!
Mon père était cardiaque. Il a fait une première crise cardiaque à 42 ans,
puis il a été sous médicaments pendant 10 ans, ptds leslé, puis tout ça. Puis
à 52 il en afait une, puis il est décédé. Ça fait... Quatre ans. Cinq ans. Puis
là ma mère dit que c’est pottr ça que je fais de / ‘asthme. C ‘est le
prolongement de la souffrance. L ‘asthme (‘e ‘est arrivé, un an après (20,
931-953).
Marïe-France, âgée de 29 ans, enseignante, conjoint asthmatique
La personne qui en souffre et qui a intériorisé le discours du médecin et bien intégré les
connaissances biomédicales sur l’asthme se trouve placée en conflit avec les membres
de la famille qui réagissent en disant que c’est un problème «entre les deux oreilles».
«dans la tête». Les interviewés tentent de leur expliquer que les émotions sont à
considérer, mais qu’ils sont vraiment malades et qu’ils souhaitent qu’on prenne avec
eux les précautions d’usage. par exemple ne pas fumer en leur présence ou leur dire la
vérité au sujet de la présence des animaux dans la maison.
Vous seriez surpris des gens, même très édïtqués, instruits, dans ma propre
famille. Je suis allergique aux chiens, puis souvent ils me le disent pas. Des
fois je dis, «écoute donc, est-ce qu ‘il est venu un chien?» «On voulait pas te
le dire; il est venu avec son chien, mais on a fait aérer tin petit peu». Ou
bien, ça, je me le suis fait faire par une infirmière: mettre un chat dans la
toilette, puis elle pensait que parce que je voyais pas le chat, je ferais pas
de crise d ‘asthme. Puis c’est taie infirmière. Après ça, je l’ai appelée puis je
lui ai dit que c ‘était une pauvre connaissance médicale, qti ‘elle devrait
savoir ça. Elle a dit, «c’est psychosomatique». J’ai dit, «non; c’est
psychosomatique dans le sens que si la personne est très nerveuse, ça va
peut-être faciliter qui ‘elle fasse la crise d’asthme. Iviais Ï ‘allergie en elle
même est là, elle existe». Ma femme me disait justement hier :‘ç’c’est
effrayant, on essaie d’éduquer le monde, puis ils comprennent rien». Ils
comprennent pas! (11, 69).
Jean-Pierre, 57 ans, thérapeute ù la retraite, allergique
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Je vais répondre bête «viens pas in achaler!» OU je vais faire une crise.
S ‘ils comprennent pas là! On dirait que les gens comprennent pas. Ils
disent que c’est pas une maladie ça. C’est tu une maïcidie? Ils disent . «elle
fait ça pour se plaindre, pour attirer Ï ‘attention» (5. 44—55).
Françoise, 57 ans, extrême fatigue, ne travaille pas
Plusieurs des personnes rencontrées, qui sont très malades et qui ont vécu de grosses
crises les ayant amenés à consulter d’urgence à l’hôpital, vivent des expériences
pénibles et conflictuelles avec leur employeur.
Oui. Comme je te dis, quand / ‘ai fut ma crise d’asthme, quand je sîds
retourné au travail, ça ci fait toute une histoire. Je me sttis fait attendre
avec la brique puis le fanal. C’est un gars à démolir le téléphone sur la
table, p0 tir que tu comprennes. Il avait réagi de même à cause qîte j ‘avais
été absent pour une crise d ‘asthme. Ça fait que c’est là que je suis allé voir
le médecin. J’étais pïus. . . Je me stuis fait mal au dos. J ‘ai été sur la cSST Il
arrêtait pas de me faire sentir cottpabÏe, puis de me dégrader. Je me suis
réveillé en plein milieu de la nuit, puis j ‘ai dit . « il faut que j ‘aille à
l’hôpital », après 1 ‘affaire de la CSSI Quand il a mal réagi à ça, « bien là,
la CSS7 la crise d’asthme », j ‘ai dit, « O.K. ». Je suis allé voir mon
médecin, puis c’est là qu ‘il in ‘ci retiré. Le milieu de travail n ‘était vraiment
pas adéqtiat, autant à moi qu ‘à n ‘importe qui (7. 977—991).
Lue, 29 ans, père d’un enfant, fumeur, travailleur précaire
Caroline a quant à elle fait une crise importante au travail et son employeur l’a avisée
de prendre les moyens nécessaires pour ne pas que cela se reproduise. C’est à la suite
de cet événement qu’elle a «décidé de se prendre en mains»
Ivfon boss voulait plus que j ‘aille travailler. Elle ci dit . « là tu vas prendre
2 semaines de congé. Tu vas penser à ton ciffcuire. Nous autres, on te
ramassera pas de même à chaque année ». J’ai eu beaucoup de traitements
de cortisone. Je suis devenue très, tm’ès, très enflée, C ‘était des gros
traitements choc. Puis quandje suis sortie de l’hôpital, j ‘ai été cherche,’ ma
voiture au travail, puis mon patron voulait pas que je prenne mon auto.
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J ‘étais enjiée. Enflée, enflée, enflée. C ‘était e/frayant. J’étais bleue ici,
j’étais toute bleue. Moi je in ‘étais pas vue. Quand je suis arrivée chez
nous: (je me suis regardé etje me suis dit) qu’est-ce que je fais! (9. 616-
627).
Caroline, 25 ans, éducatrice, deux arrêts respiratoires
3.4.6 Une conduite préventive qui s’insère dans les rapports sociaux: conflits sous
jacents et isolement social
Maintenant je ne vais plus dans les endroits où ça fiune. Je vais presque
plus dans les restaurants, justement pour ménager mes poumons parce que
ça ni ‘irrite. Je vais pas dans des endroits où il y o des animaux. Alors
finalement, au bout de la ligne, /e vais à peu près qucisimeni plus nulle pari.
Ca coupe ma vie sockile de 90%. Mais tu dis, jefruis quoi? Sije vais veiller
en quelque part puis ii y a un chat, je vais partir de là puis je vais in ‘en
aller a l’hôpital (11, 410-416).
Jean-Pierre, 57 ans, thérapeute à la retraite, allergique
Des personnes rencontrées ont dû à un moment envisager de se départir de leur animal
domestique, à la suite de la prise en charge, de tests d’allergies ou de leurs rencontres
éducatives auprès du personnel soignant.. Dans la plupart des cas. on a décidé de mettre
en place des stratégies de compromis comme, par exemple, négocier l’accès de
l’animal à des espaces restreints dans la maison. Une de nos interviewées, voyant que
les enfants étaient très attachés à l’animal. a préféré recourir à un produit qu’elle met
sur l’animal et le confiner au sous-sol, la nuit. Une seule personne a décidé de se
défaire du chien de son conjoint après que leur jeune fils ait souffert de difficultés
respiratoires. Suzie (16) nous raconte comment elle négocie le fait de garder l’animal
tout en restreignant l’accès du chat aux chambres
Oui. Lui, je veux pas qu’il couche avec le chat dans sa chambre. Ça, c’est
des choses bien spécifiques. Pas parce que c’est le chat, parce qu’il se
promène dans la maison, il se couche avec, ii le prend sur lui, il le flatte, il
y a du poil. Mais dans la chambre, c’est comme : « c’est ton coin pour
dormir, c’est ton coin à toi personnel ». Les animaux, je les veux pas dans
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les chambres. Elle, elle va plus en bas dans le salon. Elle ajuste ça ici dans
la maison. Ça s’arrête là (16. 61$-623).
Suzie, 38 ans, 2 enfants, préposée aux bénéficiaires, arrêt de travail
Éric, dont la femme avait deux chats avant de le rencontrer, m’explique ses tentatives
de négociation de l’espace. Il ne voyait pas comment sa conjointe pourrait se
débarrasser de ces chats qu’elle affectionne tout particulièrement; alors il a exigé que
les chats n’aient pas accès à la chambre tout en reconnaissant que le poil circulait tout
de même. Lorsque les allergies aux squames d’animaux sont incommodantes, il ne
semble pas toujours facile d’obtenir de l’autre qu’il reconnaisse l’importance que cela
prend dans l’expérience de la maladie. Là encore, une forme d’insouciance ressentie
chez les personnes de l’entourage ou une forme d’incompréhension de l’autre
caractérisent l’expérience sociale de la maladie
Q: Est-ce qu ‘un médecin t ‘a recommandé de te débarrasser de tes
animaux pour tes problèmes d ‘allergies et d’asthme?
R: Oui, oui, à plusieurs reprises. Mais c’est pas possible. Je veîtx dire, ça a
jamais été une option avec ma conjointe. Je lui en ai dejà parlé, pîtis elle
faisait une crise de larmes à chaque fois que je parlais de se débarrasser
des animaux. C’était clair pour elle que c’est moi qui prenais le bord avant
les animaux. Elle a pas / ‘air à croire qîte c’est si pire que ça. Elle se rend
pas compte. Parce qu ‘elle ni ‘a jamais vît bleu, pas être capable de respirer.
Je prends ma pompe, pïtis je sîtis correct après. Puis elle, prendre des
médicaments, c’est normal. Je trouve que ma femme, c’est une madame
médicaments. Elle a rien puis elle prend du Niocitran. Puis pour elle, c’est
normal: tu as des allergies, avant de te débarrasser des animaux, tu
prends une pompe. Cafait que: tufais de l’asthme, tu prends une pompe. Il
est pas question de prévenir en n ‘ayant pas d ‘animaux. Elle, elle voit pas le
désagrément de la chose. Moi, ça me fait paniquer un peu, d ‘être obligé de
me servir de ces médicaments-là (15, 156-170).
Éric, âgé de 31 ans, marié, programmeur-analyste
La stratégie d’évitement qui s’impose en matière d’automédication est cohérente avec
la manière dont on gère le fait de devoir composer avec les allergies. On préfère éviter
de sortir, de fréquenter famille et amis plutôt que de devoir vivre avec les symptômes
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d’allergies et composer avec une aggravation de son état respiratoire menant au recours
à la médication.37
Les représentations et les conduites ainsi que leurs liens sont articulés de manière
complexe et dynamique. ils évoluent dans le temps et sont tributaires du contexte de vie
et du contexte social dans lesquels se déroulent les expériences de santé et de maladie.
Nous avons constaté que des changements interviennent au cours de la vie des
participants à notre étude quant à la manière d’engager des conduites thérapeutiques.
Les changements d’emploi qui permettent d’accèder à des assurances, de nouvelles
conditions de travail qui aggravent l’état forçant une adaptation de la médication, le
changement au niveau du mode de vie à l’entrée à l’âge adulte, tous ces éléments
introduisent des ruptures de rythme et modifient le recours au médicament et les
conduites thérapeutiques dans leur ensemble.
Aussi, outre cette importante dimension de la temporalité, nous avons remarqué que les
personnes plus précarisées ont moins tendance à engager des pratiques préventives et à
recourir aux traitements alternatifs dans la manière de soigner leur asthme, et ce,
malgré de bonnes connaissances sur l’autogestion de l’asthme. Les personnes moins
scolarisées mais qui ont un revenu modeste et qui souffrent de multichronicité sont plus
sujettes à écarter le recours à la médication et à consulter en urgence. Les personnes
plus scolarisées et qui disposent de bon revenu ont davantage tendance à engager des
pratiques préventives (se reposer, bien manger, faire du sport) et à recourir aux
thérapies alternatives et ceci dans un but conscient de réduire ou de cesser la
médication.
Ainsi, comme nous venons de le démontrer le mode de vie, la précarité professionnelle,
l’asthme professionnel. les ruptures sociales (isolement social, chômage),
l’incompréhension de l’entourage, les difficultés d’accès à un médecin soignant et les
barrières financières à la médication préventive sont tous des éléments qui.
La réduction des visites et des fréquentations sociales à cause des a]lergies concerne les entrevues
#I,#3,#9,#JO,#1 1,#19.
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subjectivement, se sont montrés comme étant significatifs pour les individus affectés
par cette condition, et qui participent à cette expérience sociale de l’asthme. Nous vous
présentons ci-contre un modèle intégrateur de l’expérience sociale de l’asthme.
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Cette figure synthétise l’ensemble des travaux de cette thèse dont l’une des visées
étaient de réunir des processus individuels (expérience et conceptions subjectives)et
sociaux (représentation sociales du médicament, relations sociales, stigmatisation,
banalisation du médicament etc.) dans l’appréhension de la conduite thérapeutique à
l’égard de l’asthme. Il s’agit d’une modélisation des liens qui existent entre les
éléments sous-jacents à l’expérience sociale de la maladie. Récapitulons donc à l’aide
de ce schéma. L’expérience de l’asthme, en plus de comporter un sens profondément
subjectif (encadré rose), s’inscrit dans la vie sociale des individus, tant au niveau
expérientiel que représentationnel. Nous avons montré comment le contexte social
(encadré bleu foncé) dans lequel s’inscrivent les conduites thérapeutiques est
primordial. La précarité sociale, le mode de vie, les interactions sociales, les rapports
aux systèmes sociaux que sont la famille, le travail, le système de soin, les milieux
physiques et sociaux, les discours et les représentations sociales, les processus de
stigmatisation sont toutes des composantes de l’analyse que nous faisons du
façonnement des conduites par le contexte social.
À gauche du modèle, l’on retrouve le niveau expérientiel, soit les expériences de santé
et de soins, les autres conditions de santé, et notamment la multiple chronicité
(rectangles bourgogne). Il existe un lien de réciprocité entre les conduites
thérapeutiques et les expériences de santé et de soins. Notre étude a fait ressortir
notamment combien la multichronicité complique l’automédication et l’autoprise en
charge de l’asthme, une dimension peu étudiée jusqu’à présent. À droite du modèle,
l’on retrouve le niveau représentationnel. Ainsi, on y présente tout ce qui se rapporte à
l’importance des articulations complexes entre les représentations de la maladie et
celles des traitements (rectangles gris et bleu). Notre exposé a bien montré que celles-ci
sont à relier aux représentations sociales sur le médicament. Cette interaction entre les
représentations sociales du médicament et la représentation du traitement est un aspect
qui n’a pas été abordé dans le cadre des modèles existants sur la maladie chronique. Au
centre de la figure, on retrouve les conduites thérapeutiques et sous elles, les différentes
formes qu’elles peuvent prendre relativement à l’autoprise en charge ou au recours aux
soins (rectangles bleu pâle). Cette manière de conceptualiser la conduite thérapeutique
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à partir de la perspective du patient ne figure pas dans la recherche sur
1’ «autogestion » de l’asthme.
Enfin, nous avons ajouté les éléments relatifs au système de soins et aux politiques de
santé. Ce ne sont pas des éléments qui, de prime abord. figuraient dans la conduite des
analyses, mais il apparaît important de les souligner car ils émergent si l’on se réfère
aux commentaires critiques et aux expériences de soins dont nous ont fait part en
grande majorité les personnes rencontrées. Constatant les limites de l’intervention
médicale dans la prise en charge de l’asthme, nous avons été amené à considérer
l’importance que prendrait le développement de politiques publiques de santé
favorisant la santé respiratoire. Nous allons maintenant confronter les travaux de cette





L ‘intérêt sociologiqîie croissant pour le travail de Ï ‘acteur est la conséquence
d ‘une représentation d ‘ensemble sur la vie sociale si 1 ‘individu devient un objet
majeur de rejiexion, e ‘est parce que désormais les changements sociaux sont
mieux visibles à partir des biographies individuelles qïie des sociographies de
groupes ou de classes sociales.
Danilo Martucelli, Les trois voies de l’i,,dividt, sociologiqtie, 200538
Liées aux conditions d ‘existence et aux modes de vie des individus, les maladies varient
avec les époqites comme avec les lieux. (...) La médecine est une connaissance de
Ï ‘homme en santé c ‘est-à-dire à lafois une expérience de l ‘homme non malade et une
definition de l’homme modèle. Dans la gestion de l ‘existence humaine, elle prend une
posture normative, qui ne Ï ‘autorise pas seulement à distribuer des conseils de vie sage
mais la fonde à régenter les rapports physiques et moraux de 1 ‘individu et de la société
où il vit
Michel Foucault, Naissance de la clinique, 1963
L’intérêt principal de notre étude réside dans le fait qu’elle met à jour des articulations
complexes entre des processus subjectifs et des processus sociaux dans l’appréhension
de l’expérience d’une maladie chronique fréquente, l’asthme. Bien qu’il existe une
hétérogénéité des expériences individuelles et de relatives incohérences entre, d’un côté
les représentations de la maladie et celle des traitements, et de l’autre, les conduites
engagées par les individus face à la maladie et à la santé, et bien que l’ancrage dans le
social diffère d’un individu à l’autre, et ce en fonction, entre autres, de son parcours et
de sa situation de vie, nous avons été à même de faire émerger la prégnance de l’espace
social dans l’expérience de la chronicité respiratoire.
Malgré un intérêt marqué pour ces questions. le domaine de l’étude de l’autogestion
(self-management) de l’asthme a peu exploré les dimensions sociales de cette
expérience de la chronicité respiratoire (Scherman et Lowhagen, 2004; Bourbeau,
Nault, et Dang-Tan 2004; Clark, 2003; Schaffer et Yoon, 2001; Osman, 1997). Les
Martucelli (2005).
Foucault, M. (1963) pp. 33-35.
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travaux que nous avons menés viennent donc réintroduire l’importance, soulevée par de
nombreux chercheurs associés à l’étude des déterminants sociaux de la santé depuis la
fin des années 80 en santé publique, de tenir compte de l’impact des milieux de vie, des
conditions sociales sur la santé et sur les comportements de santé (Marmot, 1986;
Marmot et Wilkinson, 1999; McLeroy, Bibeau. Steckler, et al., 198$; Macintyre, 2000;
Link, 1995; Jeffery, 1989, Adler, 1994; Druhle, 1996: Fassin, 1998; Kawachi et
Keirnedy, 1999; Corin, 1996).
L’approche sociologique interprétative que nous avons adoptée pour conduire ces
travaux de thèse est une approche trop peu mise à contribution dans le domaine de
l’étude sur l’asthme et sur l’autogestion (self’ management) de la maladie chronique.
Cette approche nous a permis premièrement, d’aborder le rapport qu’entretient le
patient avec sa maladie en lien avec son environnement social. Appréhender la
subjectivité de l’expérience de la maladie nous a permis de faire émerger la manière
dont le sujet malade interagit avec les systèmes sociaux, dont notamment le système de
soins. Deuxièmement, elle nous a amenés à considérer le rapport aux traitements que
les malades développent en faisant appel à leurs savoirs implicites et explicites sur la
maladie et aux représentations sociales sur l’usage du médicament.
Troisièmement, notre démarche compréhensive nous a permis d’opérer un recadrage
des notions d’observance, d’adhérence et d’autogestion en rompant avec les attentes
médicales vis-à-vis du comportement de santé des individus (healthy behaviour). Ce
faisant, elle nous a rapprochés de la perspective subjective du patient, à savoir
comment il aborde son propre comportement. Cette rupture nous a autorisés à regarder
le comportement, l’action face à la maladie et à la santé en l’englobant dans une
matrice, celle des conduites thérapeutiques, qui tient compte du recours aux soins et des
manières profanes de se soigner, ce qui est peu commun dans la recherche sur les
comportements de santé en santé publique de même qu’en promotion de la santé.
Enfin, cette approche nous a amenés à contextualiser les conduites thérapeutiques face
à l’asthme dans l’univers social dans lequel baignent les individus affectés par cette
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condition chronique, dégageant du coup des pistes d’action pour le développement
d’interventions médicales, éducatives et publiques destinées aux individus et
populations affectés. Nous croyons donc que notre étude peut soutenir à l’élaboration
de politiques de santé, qui puissent mieux supporter l’engagement des malades dans les
soins qu’ils apportent eux-mêmes à leur maladie chronique, par la prise en compte
notamment des conditions sociales influençant l’autoprise en charge.
4.1 Rappel des principaux résultats
Avant de faire ressortir une à une les contributions majeures de notre étude à l’état des
connaissances en santé publique, procédons à un bref rappel synthèse des principaux
résultats.
Nous avons démontré que l’expérience de la chronicité respiratoire est variée,
complexe et intrinsèquement reliée à la subjectivité des individus et au contexte social
dans lequel ils vivent. Vivre avec l’asthme requiert un suivi quotidien étant donné
l’intermittence des symptômes, la multitude de facteurs venant moduler l’état
respiratoire et surtout parce que la personne qui en souffre doit voir au « contrôle » de
sa maladie. Elle doit prendre et ajuster sa médication, se conformer à des habitudes
saines de vie (cesser de fumer, faire de l’exercice) et contrôler son environnement
intérieur. Plusieurs des personnes rencontrées avaient commencé, parfois même depuis
des années, à apprivoiser la maladie, à composer avec les symptômes et à faire des
observations sur l’évolution de leur état avant de recevoir leur diagnostic et leur
première prescription de pompe. Plusieurs d’entre elles avaient souffert ou souffraient
d’une ou de plusieurs autres conditions chroniques, dont les allergies, et cette présence
de la comorbidité modulait la représentation de la maladie et celle du traitement de
l’asthme de même que l’autoprise en charge de l’asthme.
Les personnes affectées par l’asthme ont montré une forte capacité réflexive et ont
recouru à diverses connaissances biomédicales, non biomédicales, alternatives ou
populaires pour interpréter leur maladie. Nous avons vu que la représentation de
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l’asthme se forge au sein de trois schèmes d’intelligibilité : Fintelligibilité biologique,
l’intelligibilité psychosociale et l’intelligibilité écologique. Cette représentation de la
maladie fondée sur l’attribution des causes des malaises respiratoires et de la condition
respiratoire est à relier à la représentation du traitement médicamenteux et aux formes
de conduites thérapeutiques. Les représentations sociales sur le médicament contribuent
à former la représentation du traitement de l’asthme, qui elle-même participe à
l’organisation des conduites. Trois formes de représentations de la médication
antiasthrnatique ont été identifiées: le médicament stabilisateur, le médicament
béquille et le médicament poison.
Nous avons soulevé que c’est l’articulation entre la représentation subjectivée des
causes de la maladie, celle qui prend sens dans le parcours d’un individu, et la
représentation subjectivée des traitements, qui oriente les types de logiques
thérapeutiques. Nous avons à cet effet pu identifier trois types de logiques
thérapeutiques : l’évitement, l’adaptation et l’abnégation. Chaque type de logique
constitue un idéal-type renvoyant à cette possibilité du passage de l’un à l’autre dans la
carrière de la maladie pour un sujet malade aux prises avec l’asthme. L’évitement est
caractérisé par une tolérance aux symptômes, un rejet de la médication, surtout
préventive, et un recours aux soins d’urgence. L’adaptation renvoie à l’automédication
négociée, renforcée ou non par des manières profanes ou alternatives de se soigner, et
par un recours aux soins préventifs ou d’urgence. L’abnégation est associée à une
certaine reconnaissance de la gravité de la condition, à la conformité aux plans de
traitements médicamenteux et à une assiduité au suivi médical.
Il est entendu que la manière dont s’insère cette maladie dans la subjectivité des
individus appelle à des changements, évolue au fil du temps, se modifie selon les
périodes dans la vie, à la fois au niveau représentationnel et au niveau expérientiel.
L’exemple le plus évocateur en ce sens a été donné lorsqu’il a été question du mode de
vie de la personne et de l’expérience de la maladie lors du passage à la vie adulte. Ces
changements conduisent les personnes à passer d’une logique à l’autre, mais la plupart
des personnes rencontrées se trouvent dans une logique qui relève de l’évitement et de
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l’adaptation, même si elles souffrent de cette maladie depuis des années et que le
niveau de maladie est grave. Ce sont leurs conditions de vie, leurs milieux de vie et
leurs modes de vie qui placent les individus en position de vulnérabilité plus ou moins
grande lors de périodes d’exacerbations de leur état, et qui participent à ces conduites
d’évitement et d’automédication négociée. Nous avons donc pu montrer comment
l’expérience de la chronicité s’inscrit dans l’espace social, dans le rapport à l’autre et à
sa société et comment 1’ <(autogestion » de l’asthme est une expérience sociale.
Ces jeunes, hommes ou femmes, qui font leur entrée dans la vie adulte et qui ont un
mode de vie caractérisé par l’instabilité des relations et la précarité des emplois, ces
femmes scolarisées et mères qui bénéficient d’un suivi de leur asthme par l’entremise
du suivi gynécologique annuel, ces hommes qui travaillent comme col bleu ou comme
travailleur autonome et qui subissent des conditions de travail qui aggravent leur état,
ces fumeurs pour qui fumer est un plaisir socialement partagé et qui craignent la
stigmatisation du milieu médical, ce sont autant d’exemples de l’expérience sociale de
l’asthme qui ouvrent la voie à la compréhension de l’importance que prennent les
aspects sociaux dans le traitement et la prévention de cette maladie chronique. Ce bref
rappel des résultats nous permet maintenant de nous tourner vers une confrontation
dialogique de nos résultats avec la littérature. Nous allons donc aborder, dans ce qui
suit, l’intérêt de nos résultats pour la recherche et l’intervention en santé publique et en
promotion de la santé en ce qui concerne la chronicité respiratoire, mais également le
champ d’études des maladies chroniques.
4.2 Contributions à l’état des connaissances
Les propos, les interprétations du sens que prend l’expérience de cette affection
chronique respiratoire qu’est l’asthme pour les malades eux-mêmes ont fait intervenir
avec force et limpidité un ensemble de dimensions sociales. Les conduites
thérapeutiques sont complexes, souvent incohérentes; elles relèvent de logiques
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sociales telles que le souligne fainzang (2001) dans ses travaux et il devient
indispensable de faire ressortir les aspects culturels et sociaux du contexte dans lequel
sont engagées des actions de santé par des individus touchés par cette affection.
Ce n’est pas tant le comportement, la conduite thérapeutique qui ressort de manière
centrale dans le cadre de nos travaux mais bien son inscription dans le social. Fainzang
(2001, p. 11) rappelle, à juste titre, que l’anthropologie médicale a vivement critiqué
l’idée selon laquelle les mauvaises connaissances et les mauvais comportements des
individus seraient à l’origine de la mauvaise santé «La focalisation sur les croyances
populaires relatives aux maladies a souvent empêché, comme le rappelle Good (1998),
de prendre en compte dans l’analyse anthropologique la répartition défectueuse des
soins de santé, les inégalités sociales et les politiques industrielles qui sont à l’origine
des problèmes de santé. Ce faisant, elle a occulté le fait que les obstacles mis à l’accès
aux soins sont davantage le résultat de pratiques médicales que de comportements
individuels.»
Le système de soins et la prise en charge de l’asthme: réflexions sur l’espace de
soins et la chronicité
Plusieurs des entretiens menés dans le cadre de cette étude étaient réalisés avec des
personnes ne bénéficiant pas d’un suivi médical et s’étant présenté à l’urgence
hospitalière en crise aigue. Parmi ces personnes, certaines ont reçu leur premier
diagnostic à l’hôpital faisant de cette expérience un moment charnier et déterminant sur
l’expérience de la maladie. Si l’on se place du côté de la perspective des gestionnaires,
des décideurs et des professionnels de la santé, nous savons que le soin et la prévention
aux personnes qui souffrent d’asthme n’incombe pas au système hospitalier québécois.
Comme le souligne avec justesse Parizot dans son ouvrage Soigner les exclus (2003, p.
40), l’hôpital a délaissé progressivement sa mission historique d’assistance, modifiant
ainsi les conditions d’admission. Les conditions plus légères ou chroniques ne
requérant pas de suivi médico-hospitalier pointu ou spécialisé sont évacuées du
système hospitalier universitaire moderne. Holman et Long (2000) vont plus loin en
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affirmant que les systèmes de soins, conçus pour faire face à des épisodes de soins
aigus et courts, ne peuvent plus répondre aux besoins des personnes souffrant de
maladies chroniques.
Cet état de fait, associé à la réforme ambulatoire engagée par le Québec, aux
investissements massifs dans la technologie pharmaceutique, au débordement des
urgences hospitalières québécoises ces dernières années, à la pénurie de médecins et
aux difficultés d’accès aux soins médicaux généraux et spécialisés dans la population,
contribue à faire en sorte que les professionnels en place à l’hôpital soient
quotidiennement confrontés aux difficultés de soigner les patients atteints d’une
condition chronique telle que l’asthme, une condition qui, sous médication, se soigne
relativement bien. Dans la logique des professionnels en milieu hospitalier, le
raisonnement suivant découle de source: puisque l’asthme se contrôle par un usage
approprié des médicaments, les personnes souffrant de cette maladie ne devraient pas
affluer aux urgences.
De cette incompatibilité des discours, de cette confrontation entre le fonctionnement du
système, les acteurs de ce système obligés à agir à l’intérieur des contraintes et des
normes médico-hospitalières et la volonté des patients qui s’adressent à ce système
pour être soignés, peuvent surgir des tensions qui vont trouver leur apogée lors de la
crise à l’urgence. Dans le cadre d’une étude qualitative, des chercheurs ont montré que
les patients atteints d’un cancer du poumon, fumeurs et non-fumeurs, vivaient des
expériences de stigmatisation dans leurs interactions sociales, incluant celles avec les
médecins (Chapple, Ziebland, McPherson, 2004). Nous avons rencontré les mêmes
craintes et les mêmes expériences en regard de la stigmatisation que subissent les
asthmatiques qui ne prennent pas «by the book » leurs médicaments ou qui continuent
de fumer, ce qui influence la manière dont ils ont recours aux soins, soit retarder la
consultation ou consulter de manière urgente; ces comportements vont dans le sens des
résultats obtenus par Chapple, Ziebland et McPherson.
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Bensberg et Keirnedy (2002) suggèrent que les urgences hospitalières intègrent les
principes de promotion de la santé dans leurs interventions auprès des patients et
proposent un modèle qui permet de réunir les approches médicales, comportementales
et socio-environnementales. Ces chercheurs soulèvent les difficultés que les
professionnels de l’urgence peuvent rencontrer lorsque vient le temps de passer d’un
modèle centré sur le traitement de la maladie (illness care) à un modèle de promotion
de la santé.
Notre étude s’est attachée à comprendre à quelles conduites amènent les manifestations
symptomatologiques. Selon l’étude de Mechanic, tel que le mentionne Aïach, la
reconnaissance d’un symptôme n’est pas la garantie qu’il sera considéré comme
révélateur d’un réel trouble de santé ou d’une maladie (Aïch, 1991). Le principal indice
utilisé par le patient pour se décider à chercher de l’aide est l’interruption d’activité.
Nos résultats révèlent que certains asthmatiques qui se sont présentés à l’urgence
évitaient le recours à la médication et consultaient lorsque les symptômes étaient
devenus insoutenables.
Les résultats de notre étude correspondent donc à ceux obtenus par Mechanic puisque
parmi ceux qui se sont retrouvés à l’urgence, plusieurs avaient attendu d’ être au bout
du rouleau », de ne plus pouvoir mener leurs activités normales avant de se résigner à
chercher de l’aide, arrivant ainsi en décompensation respiratoire à l’urgence. Nous
avons pu constater que certaines personnes craignaient l’attente ou la stigmatisation et
que le fait de repousser la consultation a contribué à rendre l’expérience de soins à
l’urgence douloureuse et décevante.
Par ailleurs, nos travaux vont plus loin et montrent que le fait de fumer, d’être isolé ou
de vivre un manque de support ou de compréhension de la part des proches, de ne pas
avoir accès à un médecin traitant ou de ne pas consulter de manière préventive, enfin de
vivre des conditions de précarité sociales ou économiques sont tous des éléments qui
renforcent, qui conditionnent ce recours aux soins d’urgence au moment où l’on ne
peut plus effectuer ses activités. Ils révèlent également que le processus de soins et les
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conduites thérapeutiques des patients aux prises avec une affection respiratoire sont
beaucoup plus complexes et intimement liés à des composantes qui ne relèvent pas
stricto sensu du contrôle ou de la décision individuelle.
Les expériences négatives et la stigmatisation vécues en milieu hospitalier tel que
rapporté dans notre étude nous amènent à penser que les urgences hospitalières
devraient tendre vers ce que suggèrent Bensberg et Keimedy (2002) si elles veulent
offrir à leurs usagers et leurs communautés des interventions adaptées à la chronicité
respiratoire. Les services de santé d’urgence se doivent donc d’incorporer à leurs
modes de fonctionnement, outre les visées ou approches médicales et
comportementales, les caractéristiques environnementales des modèles d’intervention
en promotion de la santé, incluant les actions dirigées qui tiennent compte du milieu
socio-environnernental des individus et des populations consultant à l’urgence (la
pauvreté, les conditions d’habitation, la toxicomanie, l’isolement, le faible revenu,
etc.).
Nos résultats démontrent que bien des asthmatiques ne bénéficient pas d’un suivi
médical et qu’un tel suivi, surtout lorsqu’il est continu, (lorsque les rencontres cliniques
se déroulent à l’intérieur d’un délai de six mois) permet de développer une relation de
confiance entre le patient et son médecin. Ce type de suivi pourrait permettre aux
patients et aux médecins d’aborder des aspects comme les conditions de travail, les
réticences face à la médication, les difficultés à cesser de fumer ou le recours aux
médecines alternatives, par exemple. La plupart des études recensées laissent voir que
les patients font montre de volonté et d’un intérêt d’être informés sur leur maladie et ce,
pour plusieurs conditions chroniques (Caress. Luker, Woodcock, et al., 2002, Gibson,
1995, Koning, 1995). Cependant, les résultats de notre étude montrent que plusieurs
aspects ne sont pas abordés dans le cadre des rencontres cliniques. Le domaine de
l’éducation sanitaire reconnaît de plus en plus que les interventions doivent relever
d’un mandat qui ne se limite plus à la seule transmission de connaissances ou
d’informations factuelles, mais qui doit aussi inclure les préoccupations, les affects
pouvant intervenir dans l’autotraitement d’une affection tels que la crainte des effets
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nocifs des médicaments (Caress, Luker. Woodcock, et al., 2002). Nos résultats
indiquent notamment que la représentation de la médication antiasthmatique est plutôt
négative et que les individus entretiennent une certaine méfiance à l’égard des effets à
long terme des médicaments.
Les médecins sont peu outillés lors de leur formation à intervenir auprès des personnes
aux prises avec les maladies chroniques, surtout en présence de cornorbidités. On
devrait renforcer la formation clinique des médecins généralistes afin qu’ils soient
davantage en mesure de composer avec le soin à apporter dans ce contexte (Holman,
2004). La complexité de la chronicité multiple ou concomitante émerge de nos
résultats. La présence de cornorbidités semble être un enjeu de taille puisque nous
avons constaté qu’il compliquait l’expérience de l’asthme mais surtout celle des
traitements. L’apparition d’autres maladies rend les engagements thérapeutiques face à
l’asthme beaucoup plus ardus pour le patient. De plus, la plupart des chercheurs, qui
s’intéressent à la chronicité et à la prise en charge des maladies chroniques, s’entendent
pour affirmer que la présence de comorbidités et l’évolution rapide des traitements
constituent toutes deux des obstacles à une bonne prise en charge par les professionnels
et le système de soin d’une maladie chronique (Wagner, 2001).
Nos résultats montrent que l’« éducation » donnée au patient par le médecin devrait
tendre vers la prise en considération du contexte de vie du patient, vers l’adaptation du
médecin à la subjectivité des patients. Les médecins et les professionnels de l’asthme
devraient discuter des aspects subjectifs avec leurs patients. La formation des
professionnels en place, oeuvrant auprès de ces patients souffrant d’une condition
respiratoire chronique ou d’autres conditions chroniques requérant des traitements de
longue durée, devrait faire place à l’intégration des aspects sociaux, des conditions
sociales et environnementales des usagers, incluant la manière subjective de se
représenter la maladie et les traitements, d’autant plus que nous savons que lorsque les
modèles d’interprétation de la maladie élaborés par les médecins et les patients
diffèrent, la relation médecin patient peut s’avérer problématique (May, Allison,
Chapple, et al., 2004; Yoos, Kitzman, McMullen et al., 2005). À la lumière de nos
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résultats, la formation des professionnels devrait comporter des volets qui permettent
de mieux intervenir sur ces aspects sociosubjectifs.
À l’instar des patients pour qui la conception de la maladie détermine en partie la
représentation des traitements, les médecins orientent leur pratique (biomédicale,
approche centrée sur le patient, approche humanisante) selon la position qu’ils adoptent
sur la manière de penser la maladie (biomédicale, biopsychosociale, relationnelle, etc.)
et la conception qu’ils ont de la maladie. Or, selon Lussier et Richard (2005) qui ont
publié un collectif d’auteurs sur la communication professionnelle en santé, la pratique
biomédicale domine au premier chef la plupart des interventions médicales et les
approches centrées sur le patient ou hurnanisantes ne sont pas enseignées dans les
facultés de médecine, bien que certains médecins puissent y avoir recours dans la
manière de soigner leurs patients. Nous croyons, à la lumière de nos résultats, que ce
type d’approches se prêterait pourtant davantage aux interventions médicales et
éducatives en matière de chronicité et particulièrement pour l’asthme. Le fait que les
personnes malades se soient montrées si attachées au rapport avec leur médecin et si
avides d’un bon rapport avec le médecin de famille et que tant d’éléments subjectifs
soient centraux dans la manière de se soigner dans la chronicité nous incite à envisager
qu’il faille faire appel à de nouveaux cadres d’interventions plus souples et ouverts.
Avec ce qui vient d’être mentionné, nous pouvons avancer que nos résultats nous
conduisent d’une certaine manière à réaffirmer l’importance des effets de structure sur
les comportements. Pierret, faisait récemment le point sur l’état de la recherche sur
l’expérience de la maladie dans un numéro de $ociology of health and iÏÏness. Elle
mentionnait (Pierret, 2003) que les futures recherches dans ce domaine s’orientaient
vers l’étude de la manière dont les expériences de santé et de maladie s’inscrivent
intimement dans un rapport aux structures sociales, économiques et politiques. Nos
résultats nous amènent à penser que les discours médiatiques, politiques et scientifiques
sur le système de santé surchargé, la pénurie de personnel soignant, la précarité
psychologique de ce personnel ont pu agir sur la manière de se représenter et de vivre
le rapport à ce système et ont certainement alimenté les vives critiques qui lui sont
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adressées et la manière dont le patient se conduit dans la recherche de soins. Le fait
d’avoir des difficultés à trouver un médecin, de repousser à la limite la consultation à
l’urgence pour éviter l’interminable attente et la stratégie d’attente et de confrontation
du risque sont des manières de faire qui ne sont pas dissociables du fait que cette
expérience s’inscrit dans une structure de soins à un moment particulier de l’histoire de
l’organisation des soins en médecine préventive.
Asthme en soi et asthme pour soi l’importance des conceptions subjectives pour
l’étude des conduites thérapeutiques
Les propos recueillis auprès des personnes qui vivent avec une condition d’asthme nous
révèlent qu’il existe deux types d’asthme : un asthme objectivé, l’asthme en soi et un
asthme subjectivé, l’asthme pour soi. L’asthme objectivé, c’est l’asthme comme
maladie telle qu’elle est perçue et vécue par le sujet mais également en tant que réalité
qui émane d’un système social à travers les expériences d’interactions sociales reliées à
la maladie et qui contribue à construire et reproduire des schèmes de représentations
sociales de cette maladie. Les malades au contact des systèmes de prise en charge,
notamment la clinique et l’hôpital, et au travers des rapports sociaux qu’ils développent
avec les professionnels de la santé sont confrontés au langage biomédical et aux
explications de la maladie dans des termes biomédicaux (Laplantine, 1989, Sontag,
1979).
Ces contacts, ces interactions mènent à une certaine intériorisation du discours
biomédical et façonnent la représentation de la maladie. De plus, les individus évoluent
et font l’expérience de la maladie chronique dans leurs milieux de vie, la famille et le
travail notamment, et vivent leur propre rapport à la maladie au travers des rapports
sociaux entretenus dans l’entourage, avec le conjoint, les enfants, les parents, les
collègues de travail, les amis, etc. Différentes théories plus ou moins implicites
circulent autour d’eux; qu’elles voyagent sous des formes plus institutionnalisées telles
que les médias ou plus informelles telles que les échanges ou les conversations, elles
interviennent sur la signification, le sens à donner à cette réalité «asthme». C’est sur ces
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deux registres, biomédical et «profane», que la représentation de la maladie socialisée
se forge et évolue.
L’asthme subjectivé est la maladie vécue comme expérience unique appartenant à un
individu: elle s’insère donc dans l’histoire de vie et l’expérience personnelle
quotidienne. C’est l’asthme pour soi, la manière dont la maladie entre dans l’identité
personnelle et sociale de l’individu. L’asthme pour soi ou subjectivé renvoie à la
réponse personnelle face à la maladie et à la manière dont l’expérience s’inscrit dans le
parcours de vie d’une personne. C’est aussi la manière dont cette expérience de la
maladie et des soins se greffe à d’autres expériences personnelles de santé, de même
qu’aux expériences de vie et de santé des gens issus de l’entourage.
Nos travaux ont tenté de démonter combien la dimension subjective de l’expérience de
la maladie était fondamentale dans la manière dont on s’y prend pour faire face et
soigner ses maux. En effet. c’est Ï ‘astÏvne pour soi qui est si déterminant dans
l’orientation des conduites thérapeutiques face à la chronicité respiratoire. C’est le sens
que prend cette maladie dans le parcours particulier et subjectif de la personne qui
engendre une certaine manière de se conduire face aux traitements de cette condition.
Nos résultats s’inscrivent donc dans le sillon d’autres travaux qui ont porté sur
l’expérience de la maladie, dont ceux de Bury (1982), Blumaghen (1981), Faltermaier
(1992), et Saillant (198$).
Saillant, qui a notamment mené une étude ethnographique dans un pavillon hospitalier
auprès de cancéreux, a montré comment la maladie était vécue par l’individu dans un
rapport du corps avec l’environnement. Elle a regroupé en grandes catégories les types
de causes attribuées au cancer fatalité. contagion. événements de la vie, habitudes de
vie (cigarette, alcool, négligence), usure du monde moderne (pollution, environnement,
consommation de médicaments). La catégorie monde moderne, avec en tête la
pollution, s’est avérée la plus fréquemment retenue comme cause du cancer. Elle a
montré que la théorie populaire du cancer est une théorie psychosociale qui fait
intervenir dans sa représentation des causes de deux niveaux impersonnelles (cela
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cause le cancer mais n’a pas causé mon cancer) et personnelles (cela a causé mon
cancer). Elle affirme ceci
Les relations qu ‘on établit ici sont à mon avis puisées dans le savoir que
1 ‘on tire des médias et de l ‘information médicale de niasse, et ce sont celles
qui seront plus facilement rejetées. (...) Les événements de la vie et 1 ‘usure
sont responsables du cancer du point de vue de la personnalisation. L ‘on
connaît les éléments tels que la cigarette et la pollution mais lorsque Ï ‘on
est frappé personnellement par le cancer c ‘est davantage vers des
événements de la vie malheureux qu ‘on se tourne. Cela donne accès à une
«dimension personnelle de la symbolique du cancer à la signfication
prise par cet événement dans le contexte de cette vie» (Saillant, 1988, p.
19, 203-204).
Nous avons vu que la représentation des causes au niveau subjectivé est déterminante
dans l’engagement des actions pour soigner sa maladie. Les conceptions subjectives et
l’ancrage de la maladie dans la vie personnelle s’articulent aux conduites
thérapeutiques. Ainsi, plus on s’attache à une intelligibilité biologique qui fait
référence à une grande intériorisation de l’explication biomédicale de la maladie dans
l’asthme pour soi, plus on tend vers l’emploi des traitements médicamenteux
recommandés. Plus on se distancie d’une approche biomédicale dans l’appropriation
des causes de la maladie et que l’on adhère à différentes croyances souvent d’ordre
psychosociales, quant aux causes, plus on a tendance à rejeter les traitements
conventionnels et opter soit pour des traitements alternatifs ou encore pour des
manières à soi de se soigner.4°
À cet effet, nos travaux nous ont permis de constater que les personnes aux prises avec
l’asthme recherchaient en recourant aux traitements non conventionnels un moyen de
prévenir la résurgence des crises. Ce sont l’impuissance des traitements
médicamenteux à guérir leur maladie, l’aversion envers ces traitements, le
découragement du fait de devoir compter sur cette médication pour vivre de même que
la volonté de maintenir une certaine qualité de vie, qui ont engendré le recours à
40 Il faut mentionner que les traitements alternatifs comme l’homéopathie ou la naturopathie ne sont pas
considérés par les individus comme des médicaments dans la manière de se soigner. Le fait qu’au
Québec, contrairement à la France, le système de santé n’ait pas intégré ce type de pratiques et de
traitements contribue certainement à engendrer ce type de représentation.
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l’acupuncture, l’homéopathie, la naturopathie et l’ostéopathie. L’influence de
l’entourage, du milieu social, sur le désir d’expérimenter ce type de médecine
alternative est certainement un marqueur décisif sur l’emploi de ces traitements.
Le recours aux médecines alternatives a fait l’objet de plusieurs recherches dans le
domaine de la santé publique. On s’est surtout employé à identifier les motifs qui
entraînaient les individus à s’adresser aux médecines non conventionnelles (Astin,
1998; Eisenberg, 199$; Easthope, Gill, Beilby et al., 1999). Lee (2004) a étudié les
motifs de consultation auprès des soigneurs non traditionnels et a notamment rapporté
que le fait qu’un individu d’âge moyen (middle age) ait une perception de sa santé
comme étant mauvaise ou le fait qu’il souffre d’une maladie chronique telle que
l’arthrite et les troubles musculosquelettiques constituaient tous deux des facteurs
associés positivement au recours aux médecines complémentaires. Son étude est venue
contredire plusieurs autres études sur le sujet quant au lien entre le fait d’être insatisfait
des soins traditionnels et le fait de recourir à des médecines alternatives. En fait,
comme le fait remarquer Lee (2004), la littérature recèle de nombreuses contradictions
concernant l’association positive entre l’insatisfaction des soins et ce type de recours
aux soins.
Dans le cadre de notre étude, nous ne pouvons avancer que ce soit l’insatisfaction
envers les soins qui ait conduit à de tels recours. À la lumière des résultats, on constate
que ce recours relève plutôt d’une certaine manière de faire face ou de réagir face à sa
santé et à ses maux. Plus spécifiquement dans le cas de l’asthme, il s’inscrit dans
l’engagement de conduites préventives face à la chronicité qui relève d’une volonté
d’éviter l’usage du médicament qui est lui-même conditionné socialement par la crainte
d’une stigmatisation ou par cette idée, cette image du médicament comme poison pour
le corps.
Le traitement des maladies chroniques requiert l’administration par le malade lui-même
de sa médication et exige de sa part un suivi rigoureux de l’évolution des symptômes et
de l’ajustement de la prise médicamenteuse. Malgré l’importance que prend le
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médicament, les conceptions sur les traitements médicamenteux et leur effet sur
l’adhérence ont été peu abordées (Home, 2002, 2003, p. 139). Une étude a établi
qu’une faible confiance des soignants envers la médication antiasthmatique (parents
d’enfants asthmatiques) serait un facteur de risque à la consultation à l’urgence
(Wasilewski, Clark, Evans, et al., 1996). Dans le cadre de notre recherche, cette
association semble pertinente eu égard aux adultes asthmatiques, puisque les personnes
qui se sont rendues à l’urgence ont exprimé une méfiance envers la médication et ses
effets possiblement nuisibles sur leur santé. Toutefois, nos résultats viennent nuancer
cette association puisque la faible confiance face au traitement médicamenteux, que
nous pourrions associer aux formes de représentations des médicaments «poison» et
«béquille », s’avère présente chez ceux et celles qui n’ont pas consulté à l’urgence
pour leur asthme, mais qui ont eu recours à des médecines alternatives pour se soigner.
Wallace et ses collaboraateurs, dans une étude portant sur l’application du modèle
d’Andersen (1974, 1995) sur l’accessibilité aux soins des enfants asthmatiques
démunis, expliquent que les croyances envers la médication sont une barrière à
l’accessibilité aux soins toute aussi importante que l’accès et le coût des services
(Wallace, Scott, Kliimert, et al., 2005). Notre étude révèle qu’effectivement les
croyances envers la médication sont centrales, mais que ce sont les logiques sociales
associées à la prise de médicaments et leur ancrage dans la subjectivité et l’espace
social qui constituent une barrière au traitement de l’asthme. Au Québec, bien qu’il
existe une couverture publique pour les médicaments consommés par ceux qui ne
bénéficient pas d’une assurance-médicaments de leur employeur, les individus doivent
tout de même assumer une partie des frais. Notre étude a révélé que le coût élevé des
médicaments antiasthmatiques, notamment celui des corticostéroïdes qui constituent la
pierre angulaire du traitement préventif, s’avère être une barrière au traitement de
l’asthme. Nos résultats supportent donc cette conclusion de l’importance de tenir
compte à la fois de la réalité matérielle et de la réalité représentationnelle des individus
dans l’accès aux soins.
192
Home affinrie, dans le cadre d’une approche d’autorégulation, que c’est sur l’axe
nécessité-préoccupation que se placent les croyances à l’égard de la médication -
nécessité (je dois compter sur cette médication, j’éprouve un besoin de recourir au
médicament pour être bien) -préoccupation (je crains les effets secondaires, les
médicaments peuvent être nuisibles à ma santé). Le modèle de Leventhal dont il
discute, le «common-sense model of seif-regulation » admet que certains facteurs
sociaux ou culturels pourraient intervenir, mais ceux-ci ne sont pas énoncés clairement
et sont présentés comme agissant de l’extérieur sur l’individu (Home, 2003, p. 14$).
Nos travaux vont dans le sens de ceux de Home puisqu’ils démontrent que la tension
entre cette nécessité (ou non-besoin) et ces inquiétudes, ces réticences face au
médicament interviennent dans la manière de se représenter et d’agir avec le
médicament dans le traitement de sa maladie.
Cependant, et c’est là à notre avis que notre contribution se situe, nos travaux ont
permis de montrer l’importance que les représentations sociales prennent dans la
manière de concevoir le médicament et la crainte d’une stigmatisation sociale associée
au fait de prendre des médicaments. Le processus qui contribue à former les
représentations «béquille et «poison » influence la manière de se conduire et
d’engager ou non des actions préventives pour compenser l’automédication négociée
qui prévaut dans le traitement de la maladie chronique. Il importe de mieux faire
ressortir la contribution du contexte social à la manière dont on se positionne, dont on
fait appel à une rationalité comme individu face aux traitements. Nous abondons dans
le sens de certains chercheurs pour qui le modèle d’autorégulation, parce qu’il
considère les processus internes et cognitifs comme les premiers déterminants du
comportement, ne permettrait pas de bien rendre compte de l’influence du contexte
social (Baumann, 2003; Hoveli, Wahlgren et Gehrrnan, 2002).
Selon Lawton, les travaux d’Anderton (1989) et de d’Houtaud et field (1984), qui
s’inscrivent dans le sillon de ceux de Bourdieu sur la notion d’habitus, ont pavé la voie
à la reconnaissance de l’importance de l’étude des éléments de contexte social
intervenant dans la manière dont est vécue la maladie (Lawton, 2003). Le premier a
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souligné l’importance de tenir compte non seulement des facteurs culturels et ethniques
mais aussi des contextes matériels et économiques. Les seconds ont montré que selon
l’appartenance de classe, les perceptions quant à la santé et le corps différaient, les
personnes plus favorisées ayant tendance à voir la santé comme une fin en soi plutôt
que comme un moyen comme c’est perçu chez les personnes moins favorisées. Notre
étude apporte un éclairage particulier sur la pertinence de ces travaux. En effet, les
conditions de vie, matérielles ou non, comme les modes de vie, la précarité
professionnelle, modifient la manière dont on fait face à l’asthme; les personnes de
notre étude, ayant un statut social qui correspond aux classes les plus favorisées de
notre société, considérant la santé comme une fin en soi, ont davantage tendance à
engager diverses manières préventives de se soigner. Elles ont plus facilement accès à
un médecin, aux médecines alternatives, et ont de par leur réseau social un accès plus
immédiat à diverses connaissances qui leur permettent d’améliorer leur santé.
Grandeurs et misères du concept de « health litteracy»: leçons pour une
meilleure prévention et promotion de la santé respiratoire
Certains chercheurs se sont penchés sur les conceptions de l’asthme, mais peu l’ont fait
en lien avec l’adhérence aux traitements médicamenteux (Schmier et Leidy, 1998).
Cependant, la démarche empruntée par les chercheurs a notamment conduit à insister
sur les mauvaises conceptions (misconceptions) de la maladie. Toutefois, cette
démarche n’a pas permis de révéler l’expérience subjective et d’établir de véritables
ponts avec la manière de transiger socialement avec la maladie et de penser le
médicamen (Mancuson, 2003; Home, 2002; Adams et Pilis 1997; Chambers, 1999).
Selon nos données, les patients asthmatiques ont accumulé un nombre incalculable
d’informations et de connaissances dans l’interprétation de leur maladie et dans la
manière de se soigner. Les logiques des patients à la différence de celles des médecins
qui font une quête de signes, engagent une quête «profane» qui amènent les individus à
être sensibles à des sensations, ce qui est fort différent. Plusieurs professionnels de la
santé pourraient voir là une forme de non reconnaissance des symptômes. Mais c’est
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plutôt le contraire qui se produit. En effet, plusieurs ont pu bénéficier d’un
enseignement en asthme, ils nomment leurs symptômes en intériorisant plus ou moins
la terminologie biomédicale et décrivent ce qui se passe avec moult détails. Ils sont de
fins observateurs et analystes de l’évolution de leur maladie.
Notre étude démontre que soigner son asthme va au-delà de cette idée relativement
admise chez les éducateurs et les professionnels de la santé en asthme qu’il faille
renforcer les connaissances, les habiletés, les capacités à faire face à la maladie
(coping) et le sentiment d’autoefficacité des individus affectés par cette condition
chronique. Nos travaux ne contredisent pas l’importance de s’assurer de transmettre ce
savoir-faire indispensable à la prise en charge par les individus de leur condition, mais
démontrent que les interventions doivent tenir compte des aspects sociaux qui
s’insèrent dans la problématique et qui peuvent limiter leurs effets. Ainsi, nous avons
pu constater que bien que la majorité des personnes rencontrées avait reçu un
enseignement en asthme, chacune forgeait sa propre interprétation de la maladie et de
ses traitements et engageait des conduites qui collaient à sa situation de vie.
À tort, plusieurs chercheurs se sont attachés à faire ressortir les conceptions erronées ou
fausses (10w health literacy) que les patients entretiennent à l’égard de leur maladie en
les associant à un faible niveau d’éducation et un faible niveau de connaissances
médicales (Rand, 2004 ; Parker, 2000 ; Schillinger, 2003). En fait, il existe une
controverse à l’heure actuelle entre ces chercheurs qui maintiennent leur discours sur la
responsabilité individuelle, en restant du côté d’une logique médicale et en faisant
valoir l’importance de transmettre de l’information pour renforcer les habiletés à se
conformer aux recommandations médicales, et les chercheurs qui s’opposent à ce
discours et tentent de considérer la part qui ne relève pas stricto sensu du malade mais
du contexte de soins, comme les pratiques médicales et les inégalités d’accès aux soins
(Bedos, Brodeur, Boucheron et al., 2003 ; Bedos, Brodeur, Benigeri et al., 2004;
McCormick, 2003 ; Parizot, 2003 ; Willems, Swinnen et De Maeseneer, 2005).
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En fait, une distorsion du concept de « health literacy » par certains chercheurs issus du
domaine de l’éducation en asthme a conduit à insister sur la transmission de
l’information (Rand, 2004; Paascher-Orlow et al. 2005; Gazmararian, Williams, Peel et
Baker, 2003). Comme Kickbusch le rappelle, c’est Nutbeam (2000) qui a introduit la
notion en faisant valoir qu’il fallait renforcer les connaissances et les habiletés
médicales des individus afin que ceux-ci soit mieux outillés pour développer des
capacités et mobiliser les ressources nécessaires pour faire face à la maladie, un objectif
qui fait partie intégrante de l’agenda de la promotion de la santé (Kickbusch, 2002).41
Il ne faut pas confondre une perspective individualiste et biomédicale limitée à
l’éducation reposant sur l’information et celle qui est promue par ce concept de «health
literacy » et qui vise à l’inclusion des déterminants sociaux de la santé dans le cadre des
interventions visant cet objectif, que décrit avec éloquence Nutbeam
By improving people ‘s access to health information and their capacity to
use it effectively, it is argued that improved health literacy is critical to
empowerment. The implications for the content and method of
contemporary heaÏ/h education and communication are then considered
Emphasis 15 given to more personal forms of communication, and
convnunity-based educational outreach, as weÏl as the poflhical content of
heaÏth education, focussed on better equipping people to overcome
structural barriers to health (Nutbeam, 2000).
À la lumière des résultats de notre étude, et si l’on tire des leçons de la réflexion
qu’amorce ce courant de recherche et qu’on les applique au niveau de l’intervention en
asthme, les personnes touchées par cette affection devraient être tenues mieux
informées et sensibilisées aux effets qu’ont leurs milieux et leurs conditions de vie sur
leur maladie et sur le traitement de leur maladie. Les problèmes de santé qui découlent
de l’exposition à des agents toxiques en milieu de travail (asthme professionnel) ou
d’un accès difficile à des logements « sains »42 pour les locataires, comme l’ont vécu
certains de nos interviewés, nous apparaissent être des exemples précis et pertinents au
renforcement du «health literacy » qui devrait faire partie des interventions médicales
et éducatives en asthme.
41
“Increase people’s control overtheir health and its determinants.” (WHO, 1986).
42 Dépourvus de moisissures, munis de régénérateurs d’air, éloignés des autoroutes, immeubles à
appartements multiples non-fumeurs, etc.
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Pour aller dans le sens de ce qui vient d’être mentionné, notre étude nous a amenés à
constater que le mouvement social écologique, bien qu’il soit organisé et de plus en
plus fort au Québec, et au Canada avec la reconnaissance de plus en plus acquise
socialement de l’impact sur l’environnement des changements climatiques associés à la
pollution, n’intègre pas les plus récentes connaissances sur les liens entre les
«déterminants » sociaux et la santé. Les enjeux sociaux et environnementaux de la
santé respiratoire ne sont pas portés par des regroupements associatifs populaires. Cette
absence notoire de ces préoccupations dans le discours écologique et public (milieux
associatifs, tribune médiatique, etc.) se reflète sur les représentations sociales et
subjectives de la maladie.
De plus, tes personnes souffrant d’asthme ne disposent pas de tribunes où elles
poulTaient faire entendre leurs voix au sein, par exemple, d’associations ou
d’organisations communautaires visant la promotion et la prévention de la chronicité
respiratoire alors que pour plusieurs maladies chroniques telles que le diabète et le
cancer, il existe des regroupements associatifs visant la sensibilisation populaire et
l’amélioration de la qualité de vie des personnes affectées par ces conditions. Au
Canada, la Société canadienne de l’asthme (Asthma Society of Canada) est
l’association qui semble le plus s’acquitter d’un mandat populaire et associatif auprès
des patients. Cependant, il n’existerait pas à notre connaissance au Québec de même
qu’au Canada de regroupement de patients portant des revendications sociales et qui
engageraient pour ce faire des actions collectives autour des déterminants sociaux reliés
à la prévention de la santé respiratoire.
De même, il importe de mentionner que le lien entre la pollution et l’asthme est absent
dans les discours professionnels sur l’asthme alors qu’il entre dans le traitement
préventif prescrit en santé publique. Les documents produits par les différentes
associations de professionnels et les associations médicales relativisent ou évacuent le
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lien qui existe entre la pollution de l’air extérieur et l’asthme. Le site de l’American
association of asthma and allergy avance ceci: les études n ‘ont pas démontré que la
pollution extérieure cause le développement de 1 ‘asthme mais des hauts niveaux de
pollution augmentent la réponse inflammatoire (AAAAI, 2004). Cependant, on insiste
sur l’environnement intérieur des maisons, un contrôle qui est extrêmement tributaire
de la situation socio-économique des individus.
Aux États-Unis, les associations semblent plus organisées au niveau de leurs
revendications, de l’action communautaire autour de la santé, et des chercheurs ont
notamment démontré comment les gens souffrant d’asthme ont pu, en se regroupant,
identifier des déterminants liés à leur asthme et revendiquer une meilleure action contre
la pollution, créant ainsi une identité collective autour de l’expérience de la maladie
(Brown, Mayer, Zavestoski et al., 2003). L’inclusion d’aspects macro-
environnementaux dans la prévention et la prise en charge de l’asthme au Québec de
même qu’au Canada est donc somme toute très discrète et la présence de la perspective
des patients ou de leurs préoccupations semble quasi inexistante. Ces travaux de thèse
font ressortir que les personnes affectées par l’asthme se préoccupées par l’effet de la
pollution sur leur maladie, mais que ces préoccupations ne sont pas incluses ou
abordées dans le cadre des interventions de santé.
Théorie et pratique en promotion de la santé: vers l’intégration des processus
d’individuation et de subjectivation sociale
En parcourant la littérature sur les maladies chroniques, on constate que malgré un vif
intérêt pour les aspects sociaux de la santé en santé publique, on a peu exploré les
mécanismes sociaux de l’expérience de la chronicité. Cet extrait d’un article de Gallant
est instructif à cet égard
the relative lack of in-depth substansive attention to social influences on
sefmanagement may be an unintended consequence ofprinzary emphasis
‘ Nous nous permettons cette remarque car une exploration des sites virtuels de plus d’une centaine
d’organisations, organismes et associations professionnelles a été réalisée préalablement à l’analyse de
contenu.
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on individual sefefficacy in the selfmanagement litterature. This concept
itselfgives primacy to the role of the individual in the iÏÏness management
process (Gallant, 2003, p. 190).
Les résultats de notre étude tendent justement à démontrer que les effets des milieux de
vie sur le sens et l’expérience de la chronicité sont fondamentaux dans l’appréhension
des conduites thérapeutiques eu égard à l’asthme.
Taylor et Repetti (1997) fournissent des éléments de réponse à la question: What is an
unhealthy environment and how does il get under the skin? Ils ont montré que les
individus démontrant un plus haut niveau d’intégration sociale et des relations sociales
harmonieuses auraient davantage tendance à adopter des comportements de santé sains
et préventifs (Taylor et Repetti, 1997). Notre étude a révélé que l’incompréhension de
l’entourage, la perception d’une banalisation de leur maladie et du recours aux pompes,
les tensions dans les rapports sociaux, dans la famille et dans le milieu de travail, le
manque de réciprocité et de chaleur ou la crainte d’une stigmatisation dans les rapports
avec le personnel soignant sont tous des éléments qui caractérisent l’expérience sociale
de la maladie et influencent négativement les conduites thérapeutiques. Le fait de
pouvoir compter sur un conjoint aidant, de faire alliance et de se sentir entre bonnes
mains avec son médecin de famille dans le traitement de sa maladie chronique,
contribue positivement aux conduites thérapeutiques.
Peu d’études portent sur les aspects sociaux de la chronicité; cependant, parmi celles
qui l’ont fait, elles se penchaient surtout sur le support social et le statut socio
économique. La plupart des travaux qui ont étudié les liens entre le support social et la
gestion de la maladie chronique étaient reliés au diabète et appuyaient l’hypothèse
qu’un meilleur support de l’entourage contribue à renforcer l’autogestion de la maladie
(Gallant, 2003, p.1$7). Cette chercheure, qui a effectué une revue de la littérature sur
l’influence du support social sur la gestion de la maladie chronique, mentionne que
l’état des connaissances actuel ne nous pennet pas d’apprécier l’action du support
social sur l’autogestion des maladies chroniques ; de plus, notre revue de la littérature
nous a montré que, à l’exception du diabète, l’effet du support social comme agent
renforçateur dans l’autogestion de la maladie chronique était modeste.
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Certains chercheurs, dans le cadre d’études très récentes, ont manifesté un intérêt pour
les effets de la pauvreté sur l’asthme et son traitement (Caron, Gjelsvik, Buechmer. et
al. 2005; Smith, Hatcher-Ross, Wertheimer, et al. 2005; Swartz, Banasiak et Meadows
Olivier, 2005; Neidell, 2004). Les individus issus de classes défavorisées souffriraient
davantage des conséquences de la pollution et rencontreraient des difficultés dans
l’accès aux soins. À l’instar d’autres études, nous constatons qu’il subsiste des
inégalités sociales quant à l’accès aux soins préventifs chez les individus démunis
(Bedos, Brodeur, Boucheron et al. 2003, 2004; Willems. $winnen et De Maeseneer,
2005). Nos données indiquent que les personnes en situation de précarité, celles vivant
une instabilité professionnelle et les moins scolarisées qui ont de faibles revenus évitent
de consulter ou ne consultent pas de manière préventive. Les malaises, la peur d’être
jugé négativement, la crainte d’une stigmatisation et les expériences qui ont engendré
des frustrations, des déceptions quant aux interventions de santé conduisent à
l’évitement des consultations préventives et à la critique du système de santé.
Lethbridge et Phipps (2005) ont voulu voir, grâce aux données fournies par la
Longitudinal Survey of Children and Youth (NLSCY), si en examinant l’association
entre la pauvreté et l’asthme, elles pourraient expliquer les différences régionales
observées dans les maritimes où la proportion des enfants éprouvant des symptômes
d’asthme est plus élevée que dans les autres provinces au Canada. La variable pauvreté
n’a pas permis d’expliquer les différences régionales. Ces chercheures arrivent à la
conclusion que les facteurs de pollution et des facteurs environnementaux associés à
l’asthme n’ont pas été inclus dans cette étude et devront être pris en considération si
l’on veut parvenir à expliquer les différences régionales. Nous pourrions aussi ajouter
que des aspects sociaux tels que la précarisation des rapports sociaux et l’isolement
pouvant en découler peuvent affecter les conduites et conséquemment l’état de santé.
Les données de notre étude révèlent notamment que les personnes en situation de
précarité sociale (isolement, toxicomanie, conflits sociaux) et économique (faible
revenu) arrivent plus difficilement à conjuguer adhérence et style de vie ou conditions.
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La stratégie des soins de l’astlmie au Canada repose actuellement sur l’éducation des
patients à partir des réseaux de centres d’enseignement en asthme. Les programmes
d’interventions auprès des personnes souffrant de maladies chroniques visent, par le
renforcement de l’adhérence aux traitements et la conformité aux bonnes habitudes de
vie (exercice, diète, réduction du tabagisme), l’augmentation de la qualité de vie et la
réduction des visites d’urgence et de l’hospitalisation. Dans le cas d’asthmatiques qui
récupèrent d’une crise grave d’obstruction bronchique. seulement 30 % à 40 %
participent au programme d’enseignement (Yoon, Mckenzie, Miles et al., 1991). Ainsi,
non seulement tous les asthmatiques ne bénéficient pas de programmes d’éducation
mais en plus les effets sur l’adhérence à long terme sont incertains (Gibson, 2002;
Morice, 2001; Boulet, Boutin, Côté et al. 1995; Côté, Cartier, Robichaud, et al. 1997;
Wilson, 1993).
En dépit du fait que la majorité des personnes rencontrées dans le cadre de notre étude
aient reçu un enseignement sur l’asthme, nos données indiquent que les difficultés
éprouvées face à la maladie et aux traitements sont importantes et ne font pas toujours
l’objet de discussion entre patients et professionnels. Nos résultats révèlent que les
patients n’abordent pas les conduites erratiques en matière de médication avec leur
médecin et vice versa. Il serait donc intéressant de revoir cette stratégie et de l’adapter à
la réalité des patients. Une meilleure prise en charge clinique, continue, dans laquelle
un véritable lien de confiance pourrait s’établir, est nécessaire pour que patients et
médecins, patients et éducateurs puissent envisager de discuter des aspects complexes
sociosubjectifs reliés à la maladie.
L’entrée du «social» dans l’étude des maladies chroniques ou des comportements de
santé, plus particulièrement depuis l’émergence à la fin des aimées $0 du mouvement
de promotion de la santé en santé publique, demeure encore timide. En effet, la
recherche dans le domaine de la promotion de la santé est largement dominée par cette
idée que les maladies chroniques sont généralement dues aux styles de vie individuels
(diète, tabagisme, etc.), qui eux sont conditionnés socialement. Les recherches qui font
appel aux cadres théoriques font intervenir avec plus d’acuité le niveau individuel
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(« individual level ») et bien que l’on ait inclus le niveau social (réseau social, support
social, communauté) dans les plus récents modèles théoriques, il est toujours difficile
d’apporter des éclairages sur les mécanismes, les processus sociaux ayant pour
conséquence d’évacuer les effets de structure et l’imputabilité politique et sociale qui
en découle.
À titre d’exemple, le modèle écologique sur le processus du stress dans le cadre d’une
approche environnementale en promotion de la santé considère l’âge uniquement
comme un marqueur biophysique alors qu’au niveau social, l’âge est une dimension
tout à fait primordiale (Parker, 2004). Notre étude montre que les jeunes, lorsqu’ils
vivent la période qui précède l’entrée dans la vie adulte, soit avant l’engagement
conjugal, familial et professionnel, ont un mode de vie plus instable et sont plus
incohérents dans les soins à apporter à leur affection respiratoire. Elle montre d’autre
part que lorsque l’on souffre d’asthme et que l’on est une personne âgée pauvre vivant
dans une région urbaine, avec des problèmes de comorbidités, on est plus susceptible
de vivre de l’isolement social et ainsi de rencontrer davantage de difficultés à faire face
à la maladie et à son traitement.
Bien que les sources du modèle béhavioriste écologique remontent à un courant
antérieur qui émane de la psychologie, de par les travaux de Skinner (1953) et
Bronfenbrenner (1979) notamment, ce n’est que récemment que la santé publique a
incorporé et ce, de manière reconnue, l’application du modèle aux interventions de
santé.44 Le modèle béhavioriste écologique est un modèle qui tient compte de plusieurs
niveaux d’influence sur le comportement. Il comprend les niveaux suivants:
individuel (physique et social), local (réseau informel (amis, collègues)),
communautaire (lois, politiques) et social (culture, nationalité). Ces dimensions sont
considérées comme pouvant contribuer à un comportement de santé. Il vise
principalement à cerner l’impact des dimensions de l’environnement physique et social
sur le comportement (Hovell. 2003, p. 263). Sallis et ses collaborateurs ont participé à
‘ Skinner est considéré comme le précurseur du BEM et Brofenbrenner a grandement contribué à
l’élaboration de ce modèle par ses travaux sur les trois niveaux d’influence environnementale
(microsystem, mesosystem, exosystem).
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l’application de ce modèle (Behavioral EcologicaÏ ModeÏ (BEM)) qui a pour
particularité de tenir compte des interactions entre l’environnement physique et social
d’un individu et son comportement (Sallis et Owen, 1996; Sallis, Bauman et Pratt,
199$). Ces chercheurs ont appliqué le modèle à la pratique de l’activité physique et
démontré que les personnes qui résidaient près des centres d’entraînement étaient plus
susceptibles de s’engager dans la pratique de l’activité physique.
Le BEM est un modèle qui permet de détourner le regard de la responsabilité
individuelle et du processus cognitif individuel à la «culture ambiante» qui peut faire
pencher un comportement. C’est également un modèle qui amène à ne pas limiter le
changement de comportement au renforcement de la capacité à adopter des stratégies
d’autorégulation (Hovell, Wahlgren et Gehrrnan, 2002). Une application de ce modèle
a été réalisée en Californie dans le cadre d’un programme de contrôle du tabac
(California Tobacco Control Program). On a mis de l’avant des mesures légales et
publiques, on a fait des campagnes médiatiques et développé des programmes cliniques
de cessation afin de créer un environnement favorable à la réduction de cette pratique.
Bien que l’expérience ne soit pas terminée, on envisage des résultats encourageants et
on mise beaucoup sur ce type d’approche afin de renforcer les interactions positives
entre les éléments (« contingencies ») physiques et sociaux intervenant dans le
comportement.
Le BEM est un modèle intéressant dans le cadre de l’appréhension du phénomène des
conduites thérapeutiques concernant l’asthme puisque, à la lumière de nos données, on
constate que la qualité de l’environnement physique immédiat à la maison et au travail
et un environnement social sensibilisé et engagé pourraient faciliter l’autoprise en
charge. Un tel modèle pourrait conduire, au Québec, à l’implantation d’un programme
de prévention4romotion qui pourrait inclure des campagnes d’information et de
sensibilisation; des politiques législatives pour la préservation de la santé respiratoire
visant les propriétaires de logement et les employeurs oeuvrant dans des secteurs à
risque; des mesures d’aide aux personnes vulnérables et appauvries afin d’améliorer
leur accès à des logements « sains ». Par contre, ce modèle accorde une primauté au
‘7 [ -,
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comportement en tant que tel, le contexte social devenant intéressant parce qu’il
renseigne sur le comportement. Nous employons une approche différente. Notre
démarche vise certes à comprendre le comportement, mais c’est davantage ce qui
«contextualise» ce comportement qui nous intéresse. Nous croyons qu’il est possible
d’envisager, comme nous avons tenté de le faire en élaborant le modèle intégrateur
présenté à la fin de notre chapitre 4, une perspective théorique qui tienne compte des
processus d’individuation, du sens que prennent l’expérience de la maladie et les
conduites thérapeutiques dans leur connexion au social. Les modèles en promotion de
la santé pourraient s’ouvrir davantage à cette prise en compte des processus
d’individuation et de subjectivation afin de réconcilier les aspects sociaux et
individuels dans l’étude de la santé.
4.3 Considérations critiques et méthodologiques sur les limites de cette étude
Notre étude n’a pas abordé directement et de manière approfondie les liens entre les
conduites et l’appartenance culturelle des individus. Nous ne sommes pas en mesure de
nous prononcer sur la part du « culturel », celle des valeurs et de nonnes religieuses et
ethniques, sur les représentations et les conduites. Notre échantillon était homogène
culturellement parlant, formé principalement d’adultes québécois francophones, issus
de familles québécoises élevés en milieu catholique. L’appartenance culturelle
commune aux adultes rencontrés ne nous permet donc pas de rendre compte de la
manière dont des distinctions sur le plan des valeurs religieuses ou ethniques pourraient
influencer le rapport à la maladie, aux traitements et conditionner les conduites
thérapeutiques. Une comparaison avec des individus issus de multiples milieux
religieux et ethniques auraient peut-être permis de mettre en relief des différences dans
la manière de recourir à la médication telle que l’a découvert Fainzang lors de son
terrain mené sur le rapport aux médicaments auprès d’individus issus de milieux
d’appartenance culturelle et religieuse différents. (Fainzang, 2001)
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De même, bien que certains des adultes rencontrés aient connu une enfance, ou une
période de leur vie, dans les milieux éloignés des grands centres urbains, ils habitaient
tous la grande région urbaine de Montréal (sur l’île de Montréal ou dans la banlieue
nord de la Ville de Montréal, Laval) depuis une certaine période. Nous ne pouvons
donc faire émerger comment le fait de vivre dans un milieu urbain comparativement à
un milieu rural conditionne les conduites face à la maladie. Comme la qualité de l’air
extérieur, la pollution et le transport des particules allergènes par les agents polluants et
le climat sont des facteurs environnementaux importants qui interviennent
objectivement et subjectivement dans l’expérience de la maladie, il pourrait être
intéressant de voir comment l’effet de la vie urbaine agit sur cette expérience. De plus,
il pourrait aussi être instructif de voir comment se déroule la prise en charge de
l’asthme et comment est vécu le rapport au médecin en région éloignée dans le contexte
d’une maladie chronique.
Même si nous avons prêté une grande attention à l’évolution temporelle de la maladie,
il aurait été intéressant de procéder à une «triangulation temporelle » des données afin
de voir comment se produit le processus expérientiel, comment il évolue avec le temps.
Nous avions envisagé de conduire une deuxième série d’entrevues avec une partie des
individus afin de nous permettre de voir la dynamique des représentations et des
conduites. Cette forme de triangulation des données n’a pas été mise de l’avant pour
des considérations pratiques reliées au manque de ressources. Il serait intéressant de
procéder, dans le cadre de recherches futures à l’aide de l’approche d’histoire de vie, à
l’inclusion de ces dimensions temporelles. Ce type d’approche pourrait permettre de
révéler avec plus d’acuité comment évoluent ces interactions entre le processus
subjectif évolutif, selon les âges et les périodes de vie et ses différents ancrages sociaux
à chacune de ces étapes, permettant de mieux appréhender les conduites thérapeutiques
face à la chronicité et de développer des programmes d’interventions mieux ciblés.
Également, compte tenu de l’approche interprétative, nous croyons qu’il aurait été
opportun de procéder à une validation des données auprès des sujets de cette étude.
Cela aurait permis de s’assurer d’une bonne validité, que l’on nomme « validité de
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signifiance ». (Muchielli, 2004) Il aurait été fort enrichissant sur le plan
méthodologique d’ainsi réunir quelques sujets et de considérer avec eux la concordance
du sens des interprétations formulé par l’étudiante-chercheure et leur réelle
compréhension du sens qu’eux attribuent à leurs représentations et leurs expériences.
Cela aurait permis des échanges qui auraient pu conduire à l’ajout d’éléments ou à la
clarification, à la précision de certains aspects soulevés dans cette étude.
Bien que notre échantillon respectait les principes de saturation et de diversification,
nous pensons que la saturation empirique aurait pu être rehaussée par des entretiens
menés auprès de plus jeunes individus notamment. En effet, nous n’avons rencontré
que des individus âgés de 25 ans et plus. Rencontrer de jeunes adultes aurait pu
permettre d’amener un autre éclairage sur les données dont nous ne disposons que
partiellement par l’accès au sens révélé sur les débuts de l’expérience de l’asthme lors
de l’entrée dans la vie adulte pour ceux qui ont abordé ces éléments à ce moment précis
de leur vie. Cette remarque nous apparaît d’autant plus pertinente que nos résultats
nous amènent à penser que le mode de vie à l’entrée dans l’âge adulte joue sur le
caractère erratique des conduites ayant menée certains individus à l’urgence en grave
décompensation respiratoire.
Aussi, le fait d’avoir eu accès à une liste de patients relevant d’un épisode aigu et ayant
participé à une autre étude présentait un avantage indéniable sur le plan
méthodologique et nous permettait de répondre à nos questions de recherche. Nous
avons décidé de recruter des personnes ne relevant pas d’une crise et avons rencontré
des difficultés en terme de limite de temps et de ressources financières lors du
recrutement. Nous aurions pu optimiser la saturation théorique de cette part de
l’échantillon en rencontrant davantage de personnes n’ayant pas passé par l’urgence et
s’assurer d’obtenir ainsi une plus grande diversification des expériences.
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4.4 Pistes d’actions et de réflexions pour la pratique et la recherche en santé
publique et en promotion de la santé
Cette thèse s’inscrit dans la nouvelle tendance en promotion de la santé qui veut que
dans l’appréhension des phénomènes de santé, Von mobilise une perspective
multidisciplinaire. En effet, un regard sociologique a supporté cette démarche de thèse
en santé publique mais différentes perspectives théoriques issues de la
psychosociologie et de l’anthropologie médicale sont venues enrichir notre
compréhension des conduites thérapeutiques dans le cadre de la promotion de la santé.
Inspirée par divers auteurs, surtout sociologues, psychosociologues et ethnologues,
nous avons voulu établir les ponts entre les représentations et les conduites, car nous
cherchions à montrer l’importance de la subjectivité et des discours sociaux qui
circulent sur le façonnement de l’expérience sociale d’une maladie. celle dune
affection chronique telle que l’asthme. (Fainzang. 2001; Moscovici, 1984; Jodelet.
1989; Herzlich, 1969; Foucault. 1963)
Les croisements de perspectives disciplinaires et/ou théoriques face aux nouveaux
enjeux de santé sont devenus incontournables pour les intervenants de la santé tel que
Green le mentionne en préface de l’ouvrage Emerging theories in heaÏth promotion
practice and research.
1986 Ottawa Charter have set broad expectations on practicionners for
theories that adress health behaviour and social change as interacting
systems of recirocal causation. These in turn have produced more
ecoÏogicaÏ moUds ofpractice, forcing the use of theories in tandem or in
combinat ion b encompass the range of causal factors reqzliring
intervention on muÏtile levels. (Green. LW. 2002)
Nos travaux s’inscrivent dans la mire de ce que suggère Green et nous croyons qu’ils
nous renvoient de plus à l’importance. dans l’étude des maladies chroniques. d’aller au
delà du comportement. Ce nest pas tant le comportement, la conduite en elle-même
qui est intéressante, mais plutôt les contextes dans lesquels les conduites associées à
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des états et des expériences de maladie et de santé se produisent. Nous croyons que
c’est à ce niveau que la recherche et l’action doivent converger. La pratique et la
recherche concernant les maladies chroniques devront faire appel aux multiples
processus sociaux qui s’insèrent entre les strates (les niveaux) individuelles et sociales
en mobilisant les regards tant microsociologiques que macrosociologiques. Pour ce
faire, il serait intéressant d’approfondir les liens entre les chercheurs issus des sciences
sociales s’intéressant au contexte social de l’expérience de la maladie, aux effets de la
structure sociale sur la santé et ceux issus de la promotion de la santé qui visent
l’amélioration de la qualité de vie et la prise en compte des facteurs sociaux dans le
cadre des modèles écologiques.
Dans le cadre de cette thèse, nous avons soulevée l’idée selon laquelle l’on se buterait à
une impasse en restant dans une position ontologique qui suppose une opposition entre
l’individu et la structure sociale, notamment dans l’appréhension des conduites
thérapeutiques face à la maladie. Les théories sur le changement de comportement
mettent l’accent sur les processus cognitifs internes à l’individu et font intervenir
l’univers social (micro et macro) pour expliquer ces processus. Cela ne détourne pas en
fait le regard sur l’individu. Nous avons montré à travers l’étude de la subjectivité de
l’expérience de la maladie que les individus sont porteurs du social (micro et macro),
de ses représentations comme de ses structures. En même temps, ils réfléchissent et
agissent dans et sur leur société au travers des expériences de santé ou de maladie.
Nous pensons qu’il est primordial, à la lumière de nos résultats, de s’attarder au sens,
aux significations de l’expérience personnelle et à son façonnement pas le contexte de
vie et le contexte social. Nous croyons que de porter un regard sur le processus interne
à l’individu dans l’étude du comportement de santé ne doit pas se faire au détriment de
la prise en considération des contextes sociaux et environnementaux. Ces derniers ne
doivent pas être appréhendés pour expliquer le changement mais pour nous amener à
mieux comprendre les causes sous-jacentes aux liens qui s’établissent entre les
représentations de la maladie et celles des traitements et leurs articulations aux
conduites thérapeutiques.
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Nous avons proposé un modèle qui se distingue des modèles d’autorégulation
(observation-évaluation-réaction) et d’autoefficacité qui sont parmi les modèles les plus
reconnus dans le domaine de la gestion des maladies chroniques notamment. (Home,
2002; Bandura, 1977, 1986) Ces modèles visent à soutenir la pratique dans
l’identification des facteurs influençant l’habileté à contrôler la maladie par le patient
mais comportent des limites. On a obtenu des résultats plutôt mitigés en testant un
modèle inspiré de la théorie sociale cognitive puisque les données n’ont pas démontré
d’association entre l’autoefficacité et le recours à des stratégies d’autogestion de
l’asthme. (Clark, 2001) Les intervenants sur le terrain devraient disposer de théories qui
puissent donner une meilleure prise sur le comportement de santé. Ces modèles
devraient permettre de transcender le niveau d’analyse individuel (individual level
analysis) et permettre aux intervenants d’incorporer les modèles écologiques au sein de
leurs interventions. (MeLeroy, Bibeau, Steckler, et al., 198$; Stokols, 1992).
Il serait intéressant que l’on travaille au développement d’un axe écologique dans le
cadre des programmes d’interventions en asthme au Québec et au Canada en
consolidant les ressources actuelles, celles notamment des Réseaux québécois et
canadien en enseignement de l’asthme et en outillant la force d’intervention actuelle
formée par les éducateurs en asthme, les médecins et les différents professionnels qui
sont interpellé dans les soins auprès des personnes affectées par cette condition
respiratoire chronique fréquente. Ces programmes devraient inclure autant les aspects
physiques, environnementaux et sociaux et les aspects plus subjectifs intervenant dans
les conduites thérapeutiques. Ces programmes pourraient aussi impliquer les différents
individus et milieux concernés de près par l’amélioration des conditions de vie des
personnes souffrant d’une condition respiratoire en les sensibilisant aux impacts des
déterminants sociaux les écoles, les communautés, les entreprises qui oeuvrent au sein
de secteurs industriels à risque, les propriétaires de logements locatifs.
Enfin, nous reprenons de manière synthétique dans ce qui suit l’ensemble des éléments
abordés précédemment dans cette discussion en présentant un à un les noyaux autour
desquels gravitent les contributions majeures de cette thèse au domaine de la santé
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publique et plus spécifiquement à celui de promotion de la santé. Ces contributions
chevauchent les axes fondamentaux, théoriques et pratiques qui représentent les
fondements de toute démarche de recherche scientifique en santé publique.
La tendance vers l’individualisation en sociologie nous renseigne sur la nécessité de
regarder les conduites thérapeutiques sous l’angle du social par la mise en valeur des
biographies des personnes, de leur subjectivité et du sens que prennent les expériences
dans leur parcours de vie. (Martucelli, 2004. 2005) Notre étude a permis, dans cette
optique, de dégager un modèle sur les conduites thérapeutiques qui tiennent compte des
dimensions subjectives, des dimensions sociales et permettent l’étude de leurs liens
d’articulation. Ainsi nous croyons que les renseignements que nous tirons de nos
résultats peuvent être généralisés théoriquement à d’autres contextes sociaux et pour
d’autres types de maladies chroniques.
À un niveau plus fondamental, cette recherche s’est réalisée dans un désir conscient de
faire ressortir l’importance de redonner une voix à l’individu, en donnant la parole au
patient, au malade, affecté par cette condition chronique respiratoire dans la recherche
sur l’asthme. Pour ce faire, la prise en compte de l’interprétation par les personnes du
sens de leur expérience de l’asthme et l’analyse des formes de rapports dialogiques
qu’ils manifestent face à la société dans laquelle ils vivent a permis de passer du côté
du patient. Ceci s’avérait nécessaire premièrement, pour permettre de mettre de côté la
perspective médicale en terme de prévention respiratoire, par exemple les attentes sur
la capacité individuelle de contrôler sa maladie. Deuxièmement, ceci s’avérait essentiel
puisque l’inclusion de la perspective du patient dans l’élaboration et l’organisation des
services de santé est plutôt discrète.
Nos travaux participent à l’étude des déterminants sociaux. Au travers d’une approche
interprétative sur les expériences individuelles de maladie et de santé nous avons pu
éclairer les liens entre les processus subjectifs et les processus sociaux si chers à la
compréhension du contexte social des conduites thérapeutiques. La recherche pourrait
tendre vers le développement d’outils conceptuels permettant de rendre compte d’une
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plus grande complexité et variété de relations entre différents aspects dans le traitement
de l’asthme. Nous croyons que de sortir du cadre de l’autogestion pour rendre compte
des aspects qui ne relèvent pas de l’individu permettrait notamment d’ouvrir la voie
vers des interventions non plus dirigées vers des maladies chroniques particulières
(disease management strategy) mais vers la chronicité en tant que tel (chronic disability
intervention).
Dans la manière dont nous procédons pour faire l’explicitation des conduites
thérapeutiques, l’intégration de la structure sociale aux processus intersubjectifs,
apparaît au travers de l’expérience subjective et sociale de la maladie. Nous avons
entrepris d’envisager l’étude de l’expérience de la maladie chronique, au travers des
représentations que les individus développent sur la maladie et ses traitements, de
même que dans la manière dont ceux-ci perçoivent le « soin » plus globalement. Nous
avons fait ressortir à l’instar de KleimrLan le « social course » de la maladie. (Kleimnan,
1995) Dans une étude sur l’expérience sociale de l’épilepsie en Chine, Kleimrian
démontre qu’outre l’évolution naturelle de la maladie en référence au modèle
biomédical, l’expérience de l’épilepsie possède une histoire sociale qui fait qu’elle
s’insère dans un contexte local où les facteurs institutionnelles économiques, morales et
sociaux agissent et posent des conséquences morbides, cliniques et sociales.
Être malade et l’agir face à la maladie, se soigner, s’administrer des médicaments,
prévenir, consulter, comportent des enjeux sociaux majeurs que nous avons bien fait
ressortir dans cette étude de l’expérience de l’asthme: En effet, la banalisation sociale
du recours au médicament, et son revers, la condamnation sociale qui y est associée, de
même que la stigmatisation associé au malade inobservant à l’urgence hospitalière lors
du processus de soin sont intimement relié à cette évolution sociale de la maladie à
laquelle fait référence Kleinman. (Kleinman, 1995) Ces processus sont intrinsèquement
reliés à la structure sociale. Dès lors, une question s’impose : qu’est-ce que la structure
sociale? La portée polysémique du terme en sociologie fait de la définition de la
structure sociale une tâche complexe. La structure sociale est tantôt « tissu des forces
sociales en interaction d’où sont issus les diverses modes d’observation et de pensée »,
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«ensemble d’éléments d’un système social qui domine et détermine les autres »,
«cohérence des institutions sociales ». (Boudon, 1982, p. 584-586) Ajoutons que nous
ne pouvons ignorer en parlant de la structure sociale la distinction fort connue qu’a
introduite Karl Marx : Infrastucture/Superstructure et l’importante détermination de la
première sur la seconde.
En fait, selon la référence au schème d’interprétation du social (fonctionaliste,
structuro-fonctionaliste, actionaliste, subjectiviste, henriéneutique) et la perspective
adoptée sur le rapport individu et société, au niveau de l’analyse sociologique, l’on se
réfère à la structure sociale de manière fort variée et avec plus ou moins d’insistance
sur l’emprise de la structure sur l’individu. Pour ce qui nous concerne, nous adoptons
une approche subjectiviste et herméneutique qui fait que nous accordons une
importance au sens que prend l’expérience subjective pour l’individu. Et nous nous
rangeons du côté d’une perspective qui admet la subjectivation c’est-à-dire à la fois
l’affirmation de l’acteur (sa capacité de critique et de réflexivité vis-à-vis du système)
et l’intériorisation des normes (le sujet-soi). Tout en reconnaissant qu’il est pris dans
des « conditions de possibilité », nous voyons la personne malade comme une personne
qui reconstruit au travers de son expérience de la maladie et des interactions avec le
social qu’elle engendre (contacts avec le systèmes de santé, les institutions de santé, les
professionnels de la santé; valeurs sociales reliées à la santé; tensions familiales;
conflits au travail, etc.) son inscription dans la société selon ces deux processus
nommés précédemment.
Notre approche se distingue du courant de recherche au sein de l’étude des
déterminants sociaux de la santé qui s’est développé autour du concept de «healthy
lifestyle » ou de «health lifestyle ». Cette notion est intéressante car elle implique une
forme de transcendance de l’approche individualiste qui a longtemps dominé en santé
publique. En effet, cette notion de «healthy lifestyle » ou de style de vie associée à la
santé, renvoie à une conception de l’individu comme agent social d’où le concept
d’ «agency ». Dans un article récent, Cockerham (2005) définit ce concept en
s’appuyant sur une citation de Emirbayer et Mische, ceux-ci avançant que cette notion
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signifie qu’il y a existence d’un processus par lequel les individus sont amenés à partir
d’une certaine capacité réflexive à faire des choix lorsqu’ils entreprennent des actions
et ce, en dépit du poids de la structure sociale
.
(p.54-55)
D’abord, il faut recadrer la portée de ce concept d’ «agency » dans le champ d’étude
sociologique. En effet, ces auteurs ne réinventent pas la réflexion entreprise par les
fondateurs de la sociologie que sont Marx, Durkheim et Weber et leurs successeurs tels
que Giddens, Foucault ou Bourdieu. Effectivement, la réflexivité a toujours figurée aux
théories sociologiques très attachées à l’analyse des interrelations entre les acteurs et
les dispositifs (idéologiques et structurels) sociaux. Un débat en sociologie à toujours
prévalu sur la question de l’individu dans sa relation au système. Mais il a moins porté
sur la reconnaissance que l’individu puisse agir en dehors de la structure mais plutôt sur
le degré de pouvoir, à la marge de possibilités dont disposent les individus pour agir sur
cette structure ou hors structure. C’est pourquoi la théorisation sociologique (et
philosophique) contemporaine de l’action, en particulier celle qui a porté sur les
processus de subjectivation des individus au sein de leur vie sociale, que l’individu soit
considéré comme un agent social (Bourdieu), comme un sujet soi (Foucault) ou comme
un acteur social (Touraine) présuppose toujours une marge de manoeuvre (capacité
réflexive) aux individus face aux dispositifs sociaux ou face à la structure sociale.
Ensuite, dans un premier temps, il faut mentionner que la notion de « healthy lifestyle »
a fait l’objet de peu d’intégration théorique comme le reconnaît d’ailleurs Cockerham.
Dans un second temps, nous pouvons avancer qu’elle est réductrice car elle participe au
prolongement du discours de santé publique sur la «bonne conduite » des individus
face à leur santé qui elle-même est prise dans des dispositifs sociaux, qu’ils soient
discursifs ou institutionnels. Bien manger, faire de l’exercice, aller voir le médecin
régulièrement, ne pas fumer, sont tous des actions bénéfiques pour la santé qui se sont
transfoniées dans notre société en exigences sociales qui autrefois transitaient par
l’univers sociomédical et qui désormais exercent des pressions sur les individus.
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De plus, le modèle de «healthy lifestyle » ne permet pas de rendre compte des
dimensions qui ne relèvent pas du comportement sain de l’individu. Puisque l’individu
adopte des conduites ou entreprend des actions qui ne sont pas nécessairement
«saines» d’un point de vue santé publique, il nous semble que la notion écarte toute
une partie de l’expérience des individus. Aussi, l’inscription proprement subjective des
conduites, qui comme nous l’avons vu est centrale dans la manière dont est vécue la
maladie et le rapport à la santé, nous apparaît du coup évacuée. Cette thèse ajustement
révélé que l’interprétation et les gestes, les rites reliés à la santé transcendaient le
comportement humain à l’égard de la maladie/santé.
Dans le cadre de cette thèse, premièrement, nous avons préféré recourir à la notion de
«conduites thérapeutiques » qui a permis de placer le phénomène de l’expérience de
l’asthme dans un espace social de subjectivité, celui de la chronicité. Deuxièmement,
nous faisons ressortir l’influence importante des conditions de vie, des modes de vie
qui sont inévitablement reliées aux milieux sociaux de vie et qui participent à
l’orientation des conduites thérapeutiques. Néanmoins, il nous est apparu
incontournable de montrer comment cela est vécu sur le plan subjectif laissant entrevoir
la réalité du poids de la structure sociale mais visant surtout à comprendre comment les
individus qui souffrent d’asthme vivent leur rapport à la maladie dans leur contexte
social local.
En définitive, même si l’on s’est penché finement sur ce vécu de l’intérieur
(expériences et représentations), même si ce dernier se développait en lien avec
l’extérieur (milieux de vie), la structure sociale n’a jamais été écartée. Que l’individu
soit agent ou acteur social il intériorise les exigences de la structure sociale et évolue
avec ses contraintes faisant de lui un porteur du social. Pour plus de précision,
recourons à la manière dont Martucelli traduit cette idée lorsqu’il nous entretient sur le
processus d’individualisation
.11 se répand / ‘idée que dans la mesure où la société (ou les institutions,)
ne sont plus censés transmettre de manière harmonieuse des normes
d’action, il revient aux individus de donner un sens, grôce notamment à
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l’expansion de la réflexivité, à leurs trajectoires (Beck ([1986], 2001;
Giddens, 199], Dubet, 1994; Bauman, 2001). (...) L ‘individualisation
désigne donc un nouvel équilibre dans la relation entre la société et
l’individu. Mais si 1 ‘individu et ses dimensions personnelles sont de plus en
plus finement abordées cela n ‘estompe pas (...) le fait que Ï ‘individu est
sollicité d’une manière de plus en plus singulière par un ensemble
d ‘institutions sociales (éducation, droits, opportunité d’emploi, processus
de mobilité sociale). L ‘incertitude ou les risques, les transformations
professionnelles ou identitaires, les métamorphoses urbaines ou de la vie
familiale, les changements dans la consommation ou dans les pratiques
alimentaires, sont le coeur de la démarche. L ‘analyse macrosociologique
est toujours en quelque sorte plus importante que les constats
microsociologiques établis et la prise en compte synchronique de
1 ‘individuation se fait toujours en étroite relation avec un axe diachronique
et historique. ». (Martucelli, 2005, p.ll-12)
Notre étude à notre avis apporte un éclairage nouveau sur l’expérience de la maladie,
notamment du fait que plusieurs des malades rencontrés vivaient dans des conditions de
vie plutôt modestes. Ni riches, ni dans une pauvreté extrême, les sujets de notre étude
présentaient recoupaient plusieurs profils sociaux, dont certains avoisinaient la
précarité. Plusieurs chercheurs ont fait ressortir combien les manifestations
symptomatiques ne se limitait pas au langage du corps et traduisait un rapport de
l’individu à sa société. (Herzlich, 1992, Boltanski, 1971; Good et Good, 1980,
Klcinman, 1995) Pour Boltanski, les plus favorisés de notre société intériorisent mieux
les explications biomédicales de par une proximité en terme d’appartenance sociale, le
partage d’une vision du monde et parce qu’ils consultent plus souvent le médecin.
(Boltanski, 1971) À contrario, les individus les plus défavorisés sur le plan
socioéconomique recevraient moins bien la transmission des connaissances du médecin
de par un niveau d’éducation plus bas et vivraient une « distance sociale » dans le
processus de soin.
En fait, nos résultats rejoignent qu’en partie ce constat que fait Boltanski. Cette
atmosphère de distance sociale chez les personnes plus précarisées émerge du sens que
nous tirons de nos données. Et à l’instar de Collin, nous établissons des liens entre une
critique du système de santé et la relation au médicament, bien que d’une manière
différente comme nous le verrons plus loin. (Collin, 2002) Mais quelques remarques
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s’imposent. Nous questionnons la pertinence de la lecture favorisés!défavorisés.
Compte tenu de l’hétérogénéité des rôles et des pratiques, ce classement binaire,
largement inspiré de la dichotomie marxiste bourgeois!prolétaires, est-il toujours de
mise? Il est clair qu’il n’est pas étranger à cette idée très forte qui a été introduite par le
père de la réflexion sur les inégalités sociales, Karl Marx, pour qui la division sociale
du travail typique du système capitaliste engendrerait une lutte des classes opposant les
prolétaires aux bourgeois.
Nous remarquons que dans nos sociétés occidentales, qui se trouvent en transition
rapide (économique, sociale, démographique) et qui se trouveront bientôt catapulter
dans des exigences très fortes au niveau de la préservation de l’environnement et de
l’éthiques sociale, les individus sont de moins en moins identifiables par les anciennes
catégories favorisés/défavorisés; éduqués! non éduqués. À titre d’exemple, au Québec,
la démocratisation de la scolarisation, la féminisation du monde du travail, la mobilité
sociale et professionnelle, de même que les réorganisations des institutions dites
traditionnelles, comme la famille, sont autant de mouvements qui font bouger les
positions sociales des individus. Les individus peuvent être hautement scolarisés et
vivent des périodes de précarité socioéconomique. Un même individu peut être très peu
éduqué et devenir millionnaire. Cet exemple du jeune intemaute américain peu
scolarisé qui a investit dans les indices électroniques à la fin des années 90 et qui est
devenu millionnaire, accédant du coup à un nouveau réseau social ou cette jeune
femme hautement scolarisée ayant vécu des épisodes de dépression successifs la
contraignant à cesser de travailler, ne sont plus des phénomènes sociaux périphériques.
La précarité n’est pas qu’économique et l’ensemble des bouleversements en cours nous
forcent à repenser notre manière d’entrevoir les processus de « défavorisation » des
individus. Par ailleurs, il faut souligner que l’argument économique a expliqué et
explique toujours avec une force indéniable les processus morbides ou de santé. Les
sociétés plus justes sur le plan de la répartition des richesses et les individus ayant un
statut socio-économique plus élevé démontrent des meilleurs scores de santé.
Néanmoins, des enjeux sociaux importants se profilent et ont un impact majeur sur
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notre manière de penser scientifiquement la santé dans son lien au social, nous amenant
à remettre en question une analyse de la position sociale qu’en référence au niveau
socio-économique (éducation et revenu).
Cette reconnaissance doit figurer dans la manière dont nous tirons des conclusions
lorsque nous admettons le métissage des liens entre les conduites thérapeutiques et le
milieu social. Par exemple, nous avons rencontré, dans le cadre de cette étude, une
jeune femme, mère de deux enfants, fille de médecin, soeur d’une infirmière,
enseignante, ayant un niveau d’éducation universitaire et une proximité sociale avec le
milieu de la santé. Cette jeune femme reconnaissait ne pas prendre ses médicaments, ne
consultait pas de médecin et s’est retrouvé à l’urgence. Elle formulait un modèle
explicatif de la maladie plus proche de l’axe psychosocial que de l’axe biomédical et
exprimait des critiques à l’égard de la prise en charge à l’hôpital. Nos données nous
amènent à penser que nous ne pouvons pas aller complètement dans le sens de
Boltanski lorsqu’il explicite la portée de cette notion de distance sociale. Certes, il y a
distance sociale qui émane du fait des différences en terme de provenance sociale mais
au niveau de l’analyse macro sociologique nous pouvons affirmer qu’il tend à se
profiler dans l’imaginaire collectif une remise en question de la capacité du système de
santé à s’acquitter de sa tâche de « soigner » et de «prévenir » les maladies. Ceci
interviendrait et participerait à moduler les conduites thérapeutiques des individus, en
dépit de leur milieu social.
Collin (2002), après avoir mené un terrain auprès de 41 personnes âgées sur les
stratégies de recours aux médicaments, fait ressortir dans de ses travaux, le
chevauchement d’une théorie populaire sur le médicament et des représentations
personnelles face à la médication au travers de l’expérience la maladie. Ses analyses
l’amènent à identifier que les stratégies de recours aux médicaments se jouent sur deux
axes: la confiance/critique face au système de santé et la confiance/critique face aux
médicaments. La majorité des participants à l’étude éprouvant une confiance envers le
système de soins. Elle identifie quatre type de recours aux médicaments : soumission,
prévention, autogestion et substitution. La première catégorie rassemble des individus
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qui éprouvent une confiance envers le médecin et le système de santé, confiance qui se
répercute sur leur position à l’égard du médicament. La seconde renvoie à des
personnes (surtout favorisées) qui cherchent à prévenir la maladie afin d’éviter la prise
de médicaments. La troisième comprend des individus qui sont critiques envers le
système de santé mais confiants envers les médicaments. Elles développent selon
Collin des stratégies d’autogestion. Enfin, la quatrième catégorie, renferme des
individus surtout de couche sociale défavorisée qui sont à la fois critiques à l’égard du
système et critiques à l’égard des médicaments.
Il est intéressant de voir les similarités entre nos résultats sur les orientations des
conduites thérapeutiques et ces travaux sur les stratégies de recours aux médicaments.
Notre étude fait ressortir quelques dissemblances par ailleurs. Premièrement, nous
avons aussi relevé tout comme le fait Collin que les personnes asthmatiques tentent de
prévenir en amont leurs symptômes afin d’éviter ou de réduire le recours au
médicament. Cependant, parmi ces personnes plusieurs recouraient à des thérapies
alternatives et elles n’étaient pas issues d’un « milieu défavorisé ». Ces personnes qui
recouraient à des médecines alternatives pour soigner leur asthme étaient issus d’un
milieu correspondant à la classe moyenne, avaient pour certains un niveau d’éducation
universitaire et un accès de proximité aux soins.
Deuxièmement, nous n’arrivons pas aux mêmes résultats quant à la critique du système
de soins. En fait, c’est plutôt le contraire qui se produit, une majorité de participants
ayant manifesté des critiques à l’égard du système. De plus, nous n’établissons pas de
point de convergence entre la critique du système et la rnéfiance/confiance envers le
médecin le professionnel de la santé comme semble l’introduire Collin. Une distinction
nette sépare ces deux postures. Le médecin conserve une légitimité même lorsqu’il y a
engagement sur la voie de la critique et de la remise en question du système de soins. À
notre avis, deux explications possibles peuvent contribuer à ces différences importantes
D’abord l’étude de Colin portait sur l’expérience des personnes âgées alors que notre
échantillon a une composition variée en terme d’âge. Nous pouvons faire l’hypothèse
que les personnes âgées de part leur plus grande vulnérabilité ou dépendance sur le plan
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des soins comparativement à des plus jeunes, entretiendraient moins de critiques à
l’égard du système. Aussi, notre échantillon comportait des personnes ayant vécu une
expérience de crise d’asthme récente à l’urgence, ce qui a certainement participé à cette
posture critique face au système de soins qui ressort fortement de nos données.
Enfin, dans le cadre de nos travaux, il s’agissait de voir comment nous pouvions
comprendre avec suffisamment d’exhaustivité et d’acuité la manière dont on réagit et
on agit face à la maladie et à ses traitements pour ajuster le tir aux niveau des
interventions, pour prévenir les conséquences de la chronicité respiratoire pour ces
personnes et pour améliorer les soins aux personnes qui souffrent d’asthme. En faisant
ressortir dans les conduites, les manières à soi de se soigner et les contextes sociaux
dans lesquels cela se produit, nous croyons que nous apportons des éléments de
complémentarité qui s’agencent bien avec les modèles actuels d’intervention en
asthme.
Ce type de recherche et les résultats qui en ressortent nous amènent à penser à
différentes pistes d’action pour les interventions médicales et éducatives et les
politiques de santé. Il serait, entre autres, intéressant de mieux outiller ou supporter les
médecins dans le cadre de leurs soins primaires et de leurs soins d’urgence afin qu’ils
puissent mettre de l’avant des stratégies pour aborder les représentations et les
conduites de leurs patients asthmatiques, notamment pour ceux et celles qui se trouvent
en position de vulnérabilité sociale. Les interventions à l’urgence devraient prendre en
compte les aspects socio subjectifs des patients. Les politiques de santé devraient
mieux supporter l’engagement du patient dans le traitement de sa maladie en favorisant
l’équité d’accès, la continuité des soins et en développant des mesures législatives afin,
par exemple, de protéger les travailleurs effectuant un travail dans des secteurs
industriels à risque ou de favoriser l’accès à des logements plus sains.
En somme, notre étude visait à décrire et à comprendre comment les représentations de
l’asthme et de ses traitements s’articulent aux conduites thérapeutiques des patients et
comment ces conduites des patients qui souffrent de cette maladie chronique fréquente
qu’est l’asthme s’inscrivent dans un espace social. Ceci nous a permis de considérer le
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rapport que le sujet malade entretient avec les systèmes sociaux d’appartenance. Ces
systèmes sont les milieux de vie que sont la famille, le travail, les organisations
intermédiaires que sont l’hôpital, la clinique et les systèmes plus larges, tel que le
système de santé. Porter un regard à la manière dont l’expérience de l’asthme est
caractérisée par ce rapport qu’entretient le malade avec ces différents systèmes nous a
permis d’identifier des conditions sociales favorables ou défavorables aux conduites
thérapeutiques qui permettent de se préserver et de maintenir une qualité de vie malgré
cette condition chronique. Également, ce regard compréhensif et cette perspective
subjectiviste nous a permis d’identifier des lacunes dans la recherche et de déterminer
des pistes d’action prometteuses permettant de renforcer la prévention et la promotion
de la santé pour les individus et les populations affectées par la chronicité respiratoire
et ceux et celles qui sont aux prises avec des maladies chroniques.
CONCLUSION
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Depuis les premiers balbutiements de ce projet, qui se sont déroulés dans la volonté
d’établir un croisement des regards, celui de la sociologie compréhensive et celui de la
promotion de la santé, un long cheminement a été parcouru. Plusieurs détours riches en
réflexions ont été empruntés et les contours de l’objet de recherche ont maintes fois été
bousculés. Au tout départ, les questionnements de recherche s’orientaient vers le
comportement, celui de l’adhérence aux traitements: Pourquoi les individus souffrant
d’une condition chronique comme l’asthme ne prennent-ils pas leurs médicaments ou
n’arrêtent-ils pas de fumer alors qu’ils éprouvent du mal à respirer? Cette question du
comportement face à la santé fait notamment appel au renforcement de l’observance et
des bonnes habitudes de vie et fait implicitement référence aux interventions médicales
et éducatives visant le changement de comportement « à risque » des individus. C’est
une question qui a suscité depuis nombre d’années des interrogations dans le cadre de
multiples contextes et, en ce qui a trait à diverses maladies, a engendré un
foisonnement de travaux provenant de divers champs disciplinaires, en particulier ceux
de l’éducation et de la psychologie. (Crosby, Kegler, Diclemente, 2002)
L’incursion dans la littérature sociologique et anthropologique sur les expériences de
santé nous a conduit vers la prise en compte des liens qui subsistent entre les
représentations, les conceptions subjectives qu’elles soient individuelles ou sociales et
les conduites thérapeutiques. Cela nous a amenée à sortir du cadre de l’adhérence aux
traitements et d’inclure les manières à soi de se soigner, que l’on qualifie parfois de
«profanes» parce qu’elles ne correspondent pas aux manières médicales et d’inclure le
recours aux soins dans les formes de conduites thérapeutiques. Nous nous sommes
donc attachée à comprendre les liens qui s’établissent entre ces représentations et les
conduites face à la maladie et à la santé. La question suivante présidait à la démarche
Comment interviennent les représentations subjectives et sociales de la maladie et des
traitements dans le façonnement des conduites des individus touchés par cette affection
respiratoire chronique?
Notre démarche compréhensive nous a amenée à fournir des éléments de réponse à
cette question qui tendent à aller dans le sens des travaux de Lukes, c’est-à-dire à faire
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émerger l’importance du contexte social. (Lukes, 1986) Lukes a développé une position
nuancée sur la rationalité des pratiques. Il fait l’admission d’une irrationalité des
pratiques qui trouveraient une cohérence dans le contexte dans lequel s’inscrivent les
conduites. Ainsi, pour Lukes, l’apparence d’irrationalité suppose une «rationalité
contextuelle». (Lukes, 1986) En fait nos résultats nous ont menée à la considération de
deux niveaux de cohérence contextuelle l’une subjective et l’autre sociale. Au premier
niveau, correspond la manière dont l’expérience de la chronicité respiratoire entre dans
la vie d’un individu et le sens qu’elle prend dans le contexte de cette vie. Cet ancrage
dans la subjectivité agit sur les liens qui s’établissent entre les représentations et les
conduites pour leur conférer un sens, leur donner une cohérence. Au deuxième niveau,
correspond la manière dont l’expérience de la chronicité respiratoire s’insère dans des
rapports sociaux et dans des systèmes sociaux d’appartenance. L’automédication
négociée, les conduites erratiques face au traitement de l’astlrnie qui oscillent entre
l’évitement et l’adaptation et le recours chaotique aux soins font écho à des conditions
de vie et de travail, à des modes de vie, aux représentations sociales et aux processus de
stigmatisation.
faire l’expérience d’une maladie chronique, telle que l’asthme, exige la présence d’un
suivi, d’un support médical continu, adéquat et adapté aux besoins du patient. Au
Canada, de même qu’au Québec, la mise en place du système de santé permettant
l’universalité de la gratuité des soins au sein de la population a permis de renforcer
l’accessibilité à tous aux soins de première ligne. Avec les deux vagues de refontes des
systèmes de santé au Canada, de même qu’aux États-Unis, à la suite de la crise posée
par le financement du système, on constate que les inégalités de santé sont toujours
présentes et elles tirent leur source en partie du fait que les plus démunis n’ont pas
toujours un accès adéquat à des soins de première ligne. (Willems, Swinnen et De
Maeseneer, 2005) Ce suivi, surtout s’il rejoint les préoccupations des patients et inclut
leurs perspectives, est requis, notamment pour les personnes les plus vulnérables, et
pourrait permettre de mieux faire coïncider des conduites thérapeutiques et une qualité
de vie chez les personnes atteintes, et ce, d’autant plus que les patients sont fortement
impliqués dans les soins de leur maladie, dans la manière de se soigner.
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Si l’on considère que les enfants d’aujourd’hui sont les adultes de demain,
l’augmentation de la prévalence et de la gravité de la symptomatologie de l’asthme est
suffisante pour nous rappeler l’importance de mettre en place des politiques publiques
qui supportent l’engagement du patient dans son auto prise en charge. Nous croyons à
la lumière de nos travaux, que cela ne peut se faire sans des politiques de santé qui
tiennent compte des conséquences néfastes qu’ont les milieux physiques pour la santé
respiratoire et des conséquences positives qu’ont des milieux sociaux ouverts et
sensibilisés à la chronicité respiratoire. Conscientiser les individus dans le cadre des
interventions cliniques, éducatives et publiques aux impacts sociaux et
environnementaux est indispensable à ce que les patients s’engagent au travers de leur
expérience de la maladie à prendre prise sur les changements sociaux que supposent
une prévention imputable et élargie de la santé respiratoire des individus et des
populations.
Enfin, notre étude visait à apporter des éclairages sur les processus individuels et
sociaux intervenant dans l’expérience de la maladie. Nous avons vu que des auteurs
comme Kleinman, Corin, Sévigny, Massé, Saillant, Moscovici, Jodelet et Fainzang ont
contribué grandement par leurs travaux sur le terrain et leurs réflexions théoriques à
dresser des voies qui peuvent venir enrichir la compréhension de la part du sens
«social» de la santé et de la maladie. Corin dans l’ouvrage $ociely and health pose le
problème clairement en avançant quatre enjeux pour la recherche qui s’inscrit dans
l’étude des « déterminants » sociaux de la santé. (Corin, 1995) Selon la chercheure, ce
courant doit viser les enjeux suivants
1) Explorer les interactions entre les processus individuels et collectifs
pour mieux comprendre comment le social et le culturel contribuent à
former 1 ‘expérience personnelle;
2) Centrer la recherche autour du « sens » accordé aux expériences chez
les individus en intégrant les méthodes qualitatives,•
3,) Reconnaître le pluralisme ou la « pluralité des inondes » qui caractérise
nos sociétés d’aujourd’hui et voir comment cela joue sur les expériences,
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4,) Développer des liens entre les paradigmes et méthodes de recherche, en
élaborant par exemple des « double stratégies» qui permettent une
collaboration entre les épidémiologisles et les anthropologues. (Corin,
1995)
Nos travaux s’inscrivaient dans ces préoccupations que soulèvent Corin et rejoignaient
d’après nous surtout les deux premiers enjeux de la recherche soulevés par celle-ci.
Nous croyons que la recherche sur la chronicité, les maladies chroniques doit tendre
vers ces préoccupations et que la prévention et la prise en charge des affections
chroniques ne pourront qu’en bénéficier grandement. La perspective subjective des
patients devrait être mieux intégrée dans la recherche et l’intervention en santé de
même que dans l’élaboration des politiques de santé.
En terminant, il faut soulever qu’il est regrettable qu’un plan de lutte contre l’asthme et
ses déterminants sociaux et environnementaux ne figure pas dans les axes principaux
de la programmation 2005-200$ de l’Institut national de santé publique du Québec.
(1NSPQ, 2005) À notre avis, telle qu’en témoignent nos travaux, la lutte contre
l’asthme est fondamentale. Nous savons que cette affection chronique affecte de plus
en plus de Québécois mais aussi nous comprenons mieux comment elle affecte plus
gravement les individus ayant des conditions de vie précaires et éprouvant des
difficultés d’accès aux soins médicaux généraux.
Cette lutte contre l’asthme devra être renforcée parce que sa prévention ne se limite pas
seulement aux habitudes de vie, au tabagisme notamment, comme nous l’avons
constaté dans cette étude. Il serait donc souhaitable qu’il existe un plan d’action de lutte
contre l’asthme qui inclut les aspects sociaux, qui permettent aux patients et aux
médecins d’être à l’affût des facteurs socioenvironnementaux dans le traitement de
l’asthme. Nous croyons que cette lutte préventive devra impliquer un effort
supplémentaire de la part du système de soins pour incorporer la perspective des
malades dans l’élaboration des programmes de prévention comme nous venons de le
mentionner. Davantage de recherches sur l’appréhension et la compréhension de cette
perspective dans un esprit de collaboration avec les chercheurs et les décideurs seraient
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indispensabLes à l’amélioration des services de santé visant la prévention de la santé
respiratoire. Enfin, ceci ne saurait se faire sans des politiques de santé qui viseront à
soutenir l’engagement des patients dans le traitement de leur maladie chronique.
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obstruction des voies respiratoires
i: Adapté et traduit de Holgate, ST., Busse, WW. (1998). lnflamrnatory rnechanisms in asthma,




































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































































1. À quand remonte la première fois où Histoire de la maladie ( « temporal course »
vous avez commencé à faire de l’asthme? Flick. 2000)
Pourriez-vous me raconter un peu comment
ça s’est passé depuis ce temps? Expérience subjective de la maladie
2. Quelles sont les causes, selon vous, de Représentation de la maladie (causes)
votre asthme? Pourquoi avez-vous
développé cette maladie?
3. Que vous fait votre maladie? /Quelles en Représentation de la maladie (symptômes,
sont les manifestations. les symptômes? conséquences)
4. Votre maladie est-elle grave?! Que Représentation de la maladie (gravité,
craignez-vous le plus de cette maladie?! affects, conséquences sociales, relations
Quels sont les problèmes les plus sociales)
importants que vous crée cette maladie dans
votre vie de tous les jours ?/Est-ce que ça Expérience sociale de la maladie
vous empêche de faire vos activités ou vous
prive par rapport à vos activités sociales?
5. Y a-t-il quelque chose qui vous aide à Représentation des traitements (efficacité,
vous sentir mieux? stratégie pour régler le problème)
6. Parlez-vous de votre asthme à votre Représentation de la maladie
entourage? A qui ?/De quelle manière en
parlez-vous? Avec qui vous n’en parlez pas Expérience de la maladie avec l’entourage
et pourquoi?
7. Qu’est-ce que vous faites pour améliorer Exploration de la représentation des
votre état par rapport à votre asthme? Quels traitements (médicaments et contrôle de
sont vos traitements? l’environnement)?
xix
8. Est-ce que c’est facile ou difficile de Représentation des traitements
gérer les traitements pour votre asthme et
pourquoi? Exploration des conduites
9. Pourriez-vous me parlez d’une Rapport aux médecins et aux professionnels
expérience positive ou négative que vous de la santé/suivi de l’asthme (<critical incident
avez vécu avec un médecin ou un approach». Barnes, 1960; Lazarus, 1984)
professionnel de la santé (infirmière,
pharmacien) en rapport avec votre asthme?
10. Avez-vous d’autres problèmes de santé? Exploration des autres expériences de santé
1 1. Pouvez-vous me parler d’une Expérience de la santé ou de la maladie
expérience que vous avez vécue ou qu’une
personne de votre entourage a vécue
concernant une situation de santé?
12. Vous considérez-vous en bonne santé?! Exploration de la perception de la santé
Qu’est-ce que ça signifie pour vous être en
bonne santé?
Court entretien -Retour sur l’entrevue
1) Comment avez-vous aimé votre expérience?
2) Est-ce que les questions que je vous ai posées étaient pertinentes?
3) Est-ce que vous vous imaginiez que j’allais vous poser ces questions?
4) Est-ce qu’il y a des questions que je ne vous ai pas posées et que j’aurais dû vous
poser?
5) Est-ce que je peux communiquer avec vous si j’ai besoin d’infonriations
supplémentaires?
xx











9.Autres problèmes de santé
__ ______________________________
10. Prise de médicaments
À quelle fréquence le médecin vous a-t-il suggéré de prendre vos
médicaments?_______________________________________________________________
À quelle fréquence les prenez-vous la plupart du temps?_________________
11. Contrôle de l’environnement:




12. Habitudes de vie:





1. Caractéristiques sociodémographiques, particularités personnelles
2. Représentation des traitements
2.1 Médicaments
2.2 Environnement (allergies)
2.3 Habitudes de vie et autres






4.1 Rapport au MD
4.2 Système de soins
4.3 Autres professionnels
5. Santé (perception, définition)
6. Conduites thérapeutiques (manières de se soigner, stratégies d’auto traitement)
46 Cette grille est sommaire et présentée là à titre indicatif. Chacun des entretiens ayant parfois des




L’ADHÉRENCE AUX PLANS DE TRAITEMENTS MÉDICAMENTEUX ET
NON MÉDICAMENTEUX DE L’ASTHME
DANS LE CADRE DU DOCTORAT EN SANTÉ PUBLIQUE DE LA FACULTÉ
DE MÉDECINE DE L’UNIVERSITÉ DE MONTRÉAL
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
Responsable du projet: Christine Loignon, M.Sc., Faculté de Médecine,
Université de Montréal
Chercheurs: Nicole Leduc. Ph.D., Faculté de Médecine, Université de
Montréal; Robert Sévigny, Ph.D., Département de
sociologie, Université de Montréal
1. OBJECTIF DE L’ÉTUDE
Approfondir la compréhension, en partant du point de vue de la personne asthmatique,
du phénomène d’adhérence aux traitements médicamenteux et non médicamenteux
chez les adultes asthmatiques.
2. DÉROULEMENT DE L’ÉTUDE
L’étude consiste essentiellement à recueillir de l’information concernant votre asthme,
vos traitements pour l’asthme et votre état de santé général. Votre participation consiste
à répondre à quelques questions relatives à ce sujet lors d’une entrevue d’une durée
d’environ une heure à une heure trente avec une agente de recherche. Cette entrevue,
qui est enregistrée, parce que nous ne pouvons tout noter, peut se dérouler à votre
domicile ou à l’Université, à votre convenance. Nous pouvons assumer les coûts de
votre transport si cela est nécessaire.
INITIALES
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3. AVANTAGES ET INCONVÉNIENTS RELIÉS À VOTRE PARTICIPATION
Votre participation à cette étude ne comporte aucun désavantage, si ce n’est le temps
que vous nous accordez pour réaliser l’entrevue. Votre participation n’affectera pas les
soins et les services qui vous sont offerts. Bien que vous ne receviez pas de
compensation directe, les renseignements que vous nous fournirez pourront contribuer
dans le futur à améliorer les stratégies médicales et éducatives des médecins et
professionnels de la santé intervenant auprès des asthmatiques.
4. CONFIDENTIALITÉ
Tous les renseignements recueillis au cours de l’étude demeureront strictement
confidentiels et vous ne serez identifié que par un numéro de code afin de préserver
votre anonymat.
Les enregistrements sur bande audio seront conservés sous clé et seuls les membres de
l’équipe de recherche y auront accès. Ces bandes seront conservées sous clé pendant
une période de cinq ans à l’Université de Montréal avant d’être détruites.
Aucune publication résultant de cette étude ne renfermera quoi que ce soit qui puisse
permettre de vous identifier.
5. INDEMNISATION
En acceptant de participer à cette étude vous ne renoncez à aucun de vos droits ni ne
libérez les chercheurs ou les institutions impliqués de leurs responsabilités légales et
professionnelles.
6. PARTICIPATION VOLONTAIRE ET DROIT DE RETRAIT
Votre participation à cette étude est volontaire.
Vous êtes libre de refuser d’y participer ou de vous retirer de l’étude à n’importe quel
moment. Votre décision de ne pas y participer ou de vous retirer n’aura aucune
conséquence sur les soins et services qui vous seront fournis par la suite.
7. QUESTIONS AU SUJET DE L’ÉTUDE
Si vous avez des questions au sujet de l’étude, vous pouvez contacter en tout temps
Christine Loignon, responsable de la recherche au 514-343-6111, poste 7365
INITIALES
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L’ADHÉRENCE AUX PLANS DE TRAiTEMENTS MÉDICAMENTEUX ET
NON MÉDICAMENTEUX DE L’ASTHME
DANS LE CADRE DU DOCTORAT EN SANTÉ PUBLIQUE DE LA FACULTÉ
DE MÉDECINE DE L’UNiVERSITÉ DE MONTRÉAL
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
La nature et le déroulement de cette étude, les avantages et les inconvénients que
comporte ma participation ainsi que le caractère confidentiel des informations que je
fournirai dans cette étude m’ont été expliqués.
J’ai eu l’occasion de poser toutes les questions et de recevoir des réponses
satisfaisantes.
J’accepte volontairement de participer à cette étude. Je reconnais avoir reçu un
exemplaire de ce formulaire de consentement sur mon acceptation.
Nom, prénom Signature du participant Date
(lettres moulées)
Nom, prénom Signature de la responsable Date
(lettres moulées) de la recherche
Nom, prénom Signature du chercheur Date
COPIE DU PARTICIPANT
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L’ADHÉRENCE AUX PLANS DE TRAITEMENTS MÉDICAMENTEUX ET
NON MÉDICAMENTEUX DE L’ASTHME
DANS LE CADRE DU DOCTORAT EN SANTÉ PUBLIQUE DE LA FACULTÉ
DE MÉDECINE DE L’UNIVERSITÉ DE MONTRÉAL
FORMULAIRE DE CONSENTEMENT
La nature et le déroulement de cette étude, les avantages et les inconvénients que
comporte ma participation ainsi que le caractère confidentiel des informations que je
fournirai dans cette étude m’ont été expliqués.
J’ai eu l’occasion de poser toutes les questions et de recevoir des réponses
satisfaisantes.
J’accepte volontairement de participer à cette étude. Je reconnais avoir reçu un
exemplaire de ce formulaire de consentement sur mon acceptation.
Nom, prénom Signature du participant Date
(lettres moulées)
Nom, prénom Signature de la responsable Date
(lettres moulées) de la recherche
Nom, prénom Signature du chercheur Date





Homme âgé de 49 ans. Intervenant psychosocial. Classe moyenne. Universitaire.
Conjoint de fait avec 1 enfant. Il a fumé pendant de nombreuses aimées et attribue la
cause de sa maladie à cette pratique passée. Il ne savait pas qu’il souffrait de cette
maladie avant d’arriver à l’urgence en décompensation respiratoire. Dès cette
hospitalisation, il a tellement eu peur de mourir qu’il a cessé de fumer sur le champ
sans thérapie de soutien. II recomaft l’importance de prendre ses médicaments, a fait
des observations et se sent mieux lorsqu’il les prend. Toutefois, il en prend le moins
pour être le mieux possible. Il est proche de son médecin qu’il voit aux six mois. Avec
le temps et ses conseils, il a appris à reconnaître les signes et à ajuster la médication à
la bonne dose. L’astlme c’est tolérable parce que ce n’est pas le cancer. Il fait des liens
de similarité entre son asthme et l’hypertension de sa femme. Ces sont des maladies
sournoises. Il surveille son alimentation, son sommeil, se préserve pour ne pas se
fatiguer et devenir malade. Il y aurait plus de cas d’asthme aujourd’hui dans notre
société à cause de la pollution. Une observation qu’il relie à sa longue expérience
professionnelle. Les adolescents n’avaient pas autant de pompes qu’aujourd’hui.
Suspectant que l’air sur les lieux de son travail était vicié, étant donné ses symptômes
récurrents malgré une bonne assiduité à la médication et aux habitudes de vie, il a
demandé l’évaluation de la qualité de l’air par la CSST.
Notons au passage que les prénoms ont été modifiés afin de respecter l’engagement éthique de
s’assurer de la préservation de l’anonymat des participants à notre étude. Chaque entrevue ne conduisant
pas stricto sensu à la même richesse de données par rapport aux questions de recherche, en fonction de
différents facteurs qui ne relèvent pas de la volonté du chercheur mais plutôt de la dynamique
d’enetrevue, les descriptions sont pour certaines des entrevues plus longues ou pour d’autres plus
courtes. La dynamique d’entrevue est affectée entre autres par la durée de l’entrevue et par l’interaction
particulière qui se produit lors de la rencontre entre le chercheur et l’interviewé. Des personnalités, des
affects, des humeurs peuvent venir interférer et modifier le cours d’un entretien et engendrer des
contenus ou une richesse de contenu qui diffère entre les individus ou les rencontres.
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Isabelle #2
femme âgée de 27 ans, fille de médecin, mère de 2 enfants, elle souffre d’asthme
depuis ses 12 ans. Enseigne dans une école primaire en milieu défavorisé. Nerveuse et
fragile, elle semble fort stressée par l’adaptation à la récente conciliation de la vie
familiale et du travail. Les émotions occupent une place importante dans la conception
de la maladie. Elle formule aussi une explication biologique à ses symptômes d’asthme,
considérant qu’ils sont plus accentués selon les cycles hormonaux. Elle souffre de
nombreuses allergies et semble attentive au fait de vivre dans un environnement sain.
Elle n’aime pas prendre des médicaments et c’est comme ça dans sa famille. Dès
qu’elle va mieux, elle cesse de les prendre. Le médicament est une béquille. Elle peut
s’en passer. En plus, elle trouve difficile d’intégrer les médicaments à sa routine surtout
lorsque ça va mal. Son asthme «est pas si grave et c’est contrôlé. Son recours aux
soins est marqué d’une expérience positive qu’elle attribue à un suivi antérieur d’un
pneumologue. Elle a par ailleurs eu une expérience douloureuse à l’urgence
hospitalière l’incitant à ne plus y retourner. Le médecin lui a fait part de remarques
maladroites après qu’elle ait demandé un congé pour se reposer. Elle a été éprouvée par
ces remarques. Ce dernier a refusé de lui signer un congé prétextant que le travail
comme enseignante n’était pas fatiguant et qu’elle n’avait qu’à aller travailler. N’est
pas suivi par un médecin pour son asthme.
Yvonne #3
femme. Séparée et retraitée. 70 ans. Vit dans un modeste appartement, dans un
logement multiple. Elle se débrouiLle seule malgré un faible revenu et des maux aux
jambes qui l’empêchent de sortir. Semblait isolée. A beaucoup souffert des problèmes
respiratoires, elle a même failli en mourir, seule chez elle. Elle a commencé à souffrir
de cette maladie après son mariage lorsqu’elle est allée habiter dans un appartement
chauffé à l’huile. Son asthme est dû à ses multiples allergies: fumée de tabac. parfum,
xxxi
huile à chauffage, animaux, cèdres, etc. Elle fait face à l’asthme. Elle est comme ça par
rapport à ses autres maux, dont l’arthrose. Elle a développé une approche par rapport à
la douleur qui consiste à faire face par la relaxation, par les pensées positives. À
l’hôpital elle se fait rabrouer parce qu’elle attend avant de consulter. Elle dit attendre
parce qu’elle espère que ça passe. Elle a développé une forme d’obsession par rapport
au fait d’éviter et de contrôler toutes les sources d’allergènes pouvant lui occasionner
des réactions. Cest en fait sa manière de se soigner que d’éviter toutes les formes
possibles d’irritants et d’allergènes pouvant lui causer des problèmes respiratoires. Elle
n’aime pas prendre de médicaments et a vécu un problème d’incompatibilité entre les
médicaments pour l’arthrose et l’asthme et entre les médicaments pour l’arthrose et son
alimentation en produits laitiers.
Maude#4
Femme âgée de 26 ans. Enseignante en congé de maternité. Asthme à la naissance.
Hospitalisations fréquentes. Santé fragile petite. Bronchites à répétition. Elle dit que ça
lui vient de sa mère. Sa mère ne se soigne pas. Elle s’est habituée à mal respirer. Sa
stratégie par rapport à la médication est de recourir à une chambre à air avec son
Ventolin et d’éviter de prendre le Flovent parce que ce dernier affaiblit le système
immunitaire. Elle a expérimenter qu’elle retombe malade avec ce médicament. Le
flovent équivaut à mettre un pansement sur la plaie («band aid»). Elle fait des crises
d’asthme soudaines reliées à des situations particulières où elle se trouve exposée à une
forte concentration d’allergènes et/ou fumée de cigarette. Elle prend de l’ail et d’autres
produits naturels (Herbalo) pour renforcer son système immunitaire afin de ne pas
attraper de virus et de refaire des crises d’asthme. Depuis qu’elle a 20 ans elle «prend
sa santé en mains». face aux médicaments elle craint que l’on découvre des effets
nocifs. Elle éprouve des doutes quant à leur composition. Elle a fait référence à
l’expérience de sa mère qui a prit un médicament qui a été retiré parce qu’il
occasionnait de l’arythmie cardiaque. Elle ne traîne pas de Ventolin avec elle, mais
pour sa fille elle ne prendrait pas de risque si cela devait se présenter.
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Françoïse # 5
Femme âgée de 57 ans vivant avec son conjoint. Mère de 2 enfants. Ne travaille pas à
cause d’une trop grande fatigue. Le dernier employeur l’a congédié à cause de son
absentéisme. Semblait isolée et dépressive. Son asthme provient du fait qu’elle est née
prématurément. Elle pense que l’angoisse est la cause de son asthme aussi. Elle est très
incommodée par sa maladie et s’empêche de faire des activités comme aller prendre
une marche ou aller magasiner. Sa maladie la rend agressive à cause de
l’incompréhension de l’entourage. Elle dit prendre tous les médicaments qu’on lui
recommande de prendre. Elle passe deux pompes de Ventolin en un mois et évite de
prendre le Flovent parce que cela lui donne des maux de tête. Elle prend Acolate mais
trouve que cela n’a pas amélioré sa condition. Lorsqu’elle a une crise, elle se calme,
remonte sa tête à l’aide d’oreillers, s’isole dans sa chambre. Elle est suivie par un
pneumologue et continue d’être suivie depuis plusieurs années par un médecin de
famille.
Murielle # 6
femme âgée de 76 ans. Mère de 6 enfants et grand-mère de 12 petits enfants. Elle dit
qu’elle a développé lorsqu’elle était jeune une «fragilité des bronches» suite à une
hospitalisation au sénatorium de 6 mois à la suite d’une grippe. Elle triche un peu avec
le Flovent parce qu’elle n’aime pas le prendre, puisqu’elle a d’autres médicaments à
prendre. Sa nièce lui a recommandé un produits naturel : elle évite de les prendre. Elle
avait cessé de prendre son médicament pour l’hypertension dans le passé parce qu’elle
croyait qu’elle n’en avait plus besoin. Quand ça va bien elle ne pense pas â sa maladie.
C’est une personne qui est bien entourée. Elle est mariée depuis 50 ans. Son mari prend
bien soin d’elle, il s’acquitte des tâches dans la maison afin qu’elle se préserve. Lors de
la dernière crise qui 1’ a amené à l’urgence, il a eu peur. Ses enfants sont proches et lui
apportent beaucoup de support, de l’aide à la maison, des contacts fréquents pour
prendre des nouvelles. Elle est suivie par une pneumologue car elle fait également de
xxxiii
l’apnée du sommeil. Au moment de notre rencontre, elle avait cessé l’emploi de son
appareil pour l’apnée car elle avait eu un traitement pour son nez et ne savait pas si
c’était contre indiqué. C’est une femme qui a connu plusieurs problèmes de santé dans
sa vie. Aujourd’hui, ses différents maux, sa condition cardiaque, son asthme. ses
douleurs aux jambes font qu’elle ne sort pas beaucoup.
Luc # 7
Homme âgée de 29 ans. Souffre d’asthme depuis qu’il est tout petit. Vit avec sa
conjointe depuis 9 ans et est père d’un jeune garçon de 3 ans et d’un autre à venir.
Travailleur précaire qui a connu des périodes récentes de chômage et qui relève d’un
épisode de dépression. Travaillait auparavant comme mécanicien et au moment de
notre rencontre travaillait comme poseur de portes et fenêtres. Son asthme est exacerbé
par ses conditions de travail. Il dit avoir hérédité de cette condition de la famille de son
père, avec qui il iïa plus de contact depuis ses huit ans. Les causes de ses crises sont
reliées au stress de la vie. Quand ça va bien au travail, à la maison. avec l’argent,
l’asthme va mieux. Il est conscient qu’il se soigne mal et qu’il est négligent mais il est
critique à l’égard de la qualité de l’air. Il fume. sa conjointe aussi. a un chien à la
maison, prend beaucoup son bronchodilatateur. Lorsque son état se détériore
gravement, il repousse jusqu’à la limite la consultation à l’urgence parce qu’il ne veut
pas attendre. Il a mentionné que très mal en point, il lui est arrivé d’attendre longtemps
à l’urgence alors qu’il pensait mourir étouffé.
Pierre #2
Homme. âgé de 41 ans, marié. père de 4 enfants. Enseigne dans une école primaire
depuis 20 ans. Sans ses problèmes d’allergies, il ne ferait pas d’asthme. Ses crises
d’asthme sévères sont provoquées par le contact avec des animaux. Il fait des
«séquences» d’asthme à la suite de ces crises ou lorsque c’est l’hiver, avec le froid et le
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chauffage. Il reprend ses médicaments pour une semaine ou deux et cela se replace. Il
s’est déjà présenté à la pharmacie, un point dans le dos et étouffé, pour réclamer une
pompe. Une méfiance à l’égard des médicaments (le médicament est une «béquille» et
entraîne une dépendance) et un grand besoin d’autonomie dans la manière de se soigner
l’amènent à négocier à la baisse les traitements médicamenteux. Ses oncles et ses tantes
ont pris de la cortisone et sont devenus déformés. Cela l’a marqué. Évite d’aller
consulter le médecin et consulte un acupuncteur. Il négocie avec le pharmacien la
concentration des médicaments à la baisse afin que cela lui dure le plus longtemps
possible.
Caroline #9:
Éducatrice en service de garde âgée de 25 ans. Très jeune, en bas d’un an, les médecins
ont investigué pour la fibrose kystique car elle avait des difficultés respiratoires. Elle
dit que ses parents étaient très nerveux jusqu’à ce qu’elle atteigne ses 15 ans car ils
allaient régulièrement à l’Hôpital Ste-Justine en urgence et pour des hospitalisations
pour ses problèmes respiratoires. Adolescente et jeune adulte elle mentionne avoir eu
une forme d’insouciance face à l’asthme et face aux habitudes de vie pouvant nuire à sa
santé respiratoire. Elle a vécu deux arrêts respiratoires entre l’âge de 1$ et 24 ans et le
dernier arrêt a été pour elle le début d’une prise de conscience et d’un choix de se
prendre en mains. Ses conduites thérapeutiques sont influencées par le mode de vie et
les réactions de l’entourage. Son dernier arrêt respiratoire s’est déroulé aux yeux des
collègues de travail et son employeur l’a avisé à la suite de cet incident qu’il ne
souhaitait plus qu’un tel événement se reproduise et qu’elle ne pourrait plus y travailler
dans ces conditions. Son expérience de l’asthme est marquée par une volonté de guérir.
Elle prend plusieurs médicaments et espère qu’en contrôlant son asthme, il devienne
«léger». Elle dit que les gens ne comprennent pas les conséquences des allergies et de
l’asthme. En terme de soins et de prise en charge, ses propos concernent l’accessibilité
(temps d’attente). Elle a vécu une expérience positive avec une inhalothérapeute au
centre d’enseignement en asthme qui est intervenu afin qu’un pneumologue la voit
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rapidement. Ses expériences négatives sont reliées à des problèmes survenus à
l’urgence hospitalière, elle dit qu’il y a eu négligence, que le temps d’être pris en
charge lorsque l’on n’arrive pas en ambulance est trop long. Des ambulanciers et une
autre fois, un médecin qui l’ont reconnu dans la salle d’urgence l’ont fait passer plus
rapidement pour qu’elle obtienne des soins.
Marcelle #1O:
Femme, fumeuse, âgée de 64 ans. à la retraite. Sa mère lui a dit que lorsqu’elle était
petite elle faisait des «congestions de poumons». Mais en fait sans le savoir elle dit en
rétrospective qu’elle faisait de l’asthme à cause des allergies au printemps. Elle a reçu
son diagnostic à l’Institut Lavoisier à l’époque. L’in}ialothérapie s’est développé à cet
Institut au Québec en 1964. Elle se soignait alors avec des suppositoires prescrits par
un médecin, tout comme sa tante. Elle mentionne qu’elle préférait cela aux
«bonbonnes>) parce que ça ne paraissait pas. À l’âge de 49 ans elle fait une grosse crise
d’asthme et est hospitalisée. Ensuite, elle fait une deuxième crise qui l’amène à être
hospitalisée et on ta réfère à un pneumologue. C’est alors qu’elle a bénéficié d’un suivi
avec un pneumologue. Celui-ci lui aurait dit que si elle avait eu un meilleur suivi elle
n’aurait pas été intubée. Elle n’a pas exprimé avoir été mal suivie malgré tout. Sa
première crise elle l’attribue à une réaction allergique à un médicament (contenant de
l’aspirine) prescrit par le médecin pour soulager le mal de dos et la seconde à la fumée
des feux de forêt ou à des suppositoires qu’elle avait pris pour soulager une grippe.
Avant, elle ne reconnaissait pas les signes avant coureur d’une crise. Maintenant,
depuis qu’elle a eu ses 2 grosses crises, elle reconnaît davantage les signes et elle dit se
ménager. Elle ne se considère pas malade. Soigner son asthme c’est vivre dans un
environnement calme, «s’écouter et prendre les médicaments qu’il faut quand c’est
nécessaire... «pas essayer de résister surtout à la cortisone». Elle mentionne que le
discours anti-médicaments qui est très présent chez plusieurs amis ou dans l’entourage
exerce une pression et fait en sorte qu’elle perçoit que les gens jugent ceux qui ont des
médicaments à prendre. La peur de refaire une crise la conditionne à suivre de très près
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la prise médicamenteuse. Elle n’arrive pas à arrêter de fumer malgré plusieurs
tentatives.
Jean-Pierre #11
Cet homme âgé de 57 ans, à la retraite maintenant, a travaillé pendant 27 ans comme
thérapeute dans un institut psychiatrique. Il a commencé à faire de l’asthme à l’âge de
11 ans. Sa première crise s’est déroulée à l’école. Son père faisait de l’asthme, selon
lui, à cause des produits chimiques à son travail. Il souffre, d’après les tests qu’il a
effectués à l’hôpital, d’un asthme modéré. Au moment de le rencontrer il avait dû se
présenter à l’urgence six fois dans les deux dernières aimées à cause de son astlMne. Il
est très critique non pas de la qualité des soins reçus mais surtout de la continuité des
soins. Selon lui, beaucoup de patients asthmatiques retournent à l’urgence parce qu’ils
sont mal suivis. On règle rapidement le problème de la crise, masques de Ventolin et
cortisone, et on retourne le patient. C’est l’étiologie exogène qui prévaut c’est-à-dire
que dans le réseau des cause de son asthme se trouve au centre les multiples irritants
présents dans l’air tabac, parfums, odeurs fortes, squames de chiens, de chats etc. Pour
éviter de faire une crise, il évite les endroits publics ou privés où il peut être exposé à
de tels irritants. Il prend ses médicaments avec beaucoup d’assiduité et de précautions.
Il a un pilulier avec une feuille de papier sur laquelle il indique la prise
médicamenteuse. Comme il souffre d’hypertension et d’arthrose également il doit
prendre plusieurs médicaments parjour.
Raymond #12:
Ancien col bleu maintenant à la retraite, âgé de 57 ans. Aussi diabétique, suite à
l’administration de doses importantes de cortisone selon lui et les médecins. Cet
homme est asthmatique depuis 7 ans. Il a développé selon son médecin des symptômes
d’asthme à cause des conditions de travail inadéquates pendant de nombreuses aimées.
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Il a été opérateur de machines à nettoyer, déblayer les rues, été comme hiver. Entre le
moment où il a commencé à faire de l’asthme et qu’il a eu sa première crise à l’urgence
et son retrait du travail il s’est écoulé plusieurs aimées et son état s’est aggravé. il
devenait «épuisé». Il n’a pas bénéficié de retrait préventif, il s’est lui-même retiré du
marché du travail au même moment où sa femme prenait elle aussi sa retraite et a subi
les pénalités financières du fait de prendre une retraite anticipée. Chez cet homme
suivre les recommandations de la pneumologue quant au traitement médicamenteux est
considéré avec beaucoup de sérieux. L’asthme ne se guérit pas et il n’a d’autre choix
que de se résigner à prendre sa médication tout comme dans le cas du diabète. Ses
beaux-parents son décédés récemment tous deux de complications reliées à l’astlme et
il considère qu’il ne faut pas «jouer)) avec cette maladie.
Philippe #13:
Agent de sécurité, âgé de 28 ans. Il vit dans un immeuble mal entretenu en bordure de
l’autoroute où il y a présence de moisissures. Malgré qu’il soit allergique, il a un chien
depuis cinq ans à la maison mais considère qu’il a très peu de réactions allergiques à
son chien comparativement à celles au chat de ses parents. Il considère qu’il
s’immunise. II a commencé à avoir des symptômes d’asthme à l’âge de 19 ans. Il avait
alors une bronchite montait les escaliers et respirait très mal. Il a fait une crise majeure.
Le médecin vu en clinique sans rendez-vous lui a expliqué comment prendre les
pompes et il a surtout prit son médicament de soulagement. Méfiant face à la cortisone,
il en prend le moins possible à cause de l’anticipation des effets nocifs à long terme,
cela le conduit le plus souvent à une sur utilisation de son bronchodilatateur. Il a connu
une proche qui en avait trop prit (de cortisone) et qui ne pouvait pas se faire opérer. Il a
reçu un plan de traitement et il a négocié à la baisse la prise médicamenteuse du
médicament de prévention, faire de l’exercice, aérer l’espace intérieur sont de bons
moyens pour lui de Faider à vivre avec l’asthme. Il a développé une dépendance, qu’il
limite au minimum, à la marijuana. Il lui est arrivé à certaines reprises mais non sur une
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base régulière d’expérimenter de fumer pour dégager les bronches et le faire cracher et
ça fonctionnait. Il n’a pas de médecin traitant.
Nathalie #14:
Mère d’un jeune garçon de deux ans elle travaille à la facturation dans une entreprise
de fabrication commerciale montréalaise. Ses premiers symptômes remontent à
Fenfance alors quelle aurait eu une allergie au lait. qui na pas été investiguée. Elle
attribue ses symptômes à ses nombreuses allergies et à l’humidité l’été. Elle ne se
considère pas malade. Plus récemment elle a consulté à l’urgence et a été hospitalisée
parce qu’elle avait contracté une grippe et avait d’énormes difficultés à respirer. Le
médecin lui a recommandé de prendre une dose préventive quotidienne sans arrêt de
glucocorticostéroïdes et elle a refusé. Elle est prête à réintroduire ce médicament
lorsqu’elle voit venir la grippe tel que son médecin lui recommande mais ne veut pas
prendre ce médicament tous les jours. Le coût malgré des assurances, l’effet
désagréable à la gorge et le fait qu’elle n’en ressent pas le besoin, sont parmi les raisons
qui l’incitent à ne pas prendre tous les jours ce médicament. Outre lorsqu’elle a des
virus, elle prend le Ventolin 1 ou 2 fois semaine. Elle aurait possiblement hérité d’une
faiblesse aux poumons de son grand-père qui est mort d’emphysème. La fatigue reliée à
son rôle de mère d’un jeune enfant et les virus sont les causes de ses exacerbations. Elle
a perdu plus de $0 livres récemment afin de retrouver la forme. Elle avait fait une
dépression avant sa grossesse et son état et les antidépresseurs lui avait fait prendre du
poids. Elle n’est pas suivie par un médecin pour son asthme mais bénéficie d’un suivi
médical pour son programme d’amaigrissement et voit un gynécologue annuellement.
C’est dans le cadre de ces rencontres qu’elle a renouvelé ses pompes.
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Éric # 15:
Programmeur analyste, marié, âgé de 31 ans. Il a commencé à faire de l’asthme à
l’effort lorsqu’il avait 13 ans. Il toussait après l’exercice et avait des difficultés à
reprendre son souffle. À ce moment, il remarquait que ses symptômes s’atténuaient peu
de temps après la fin de l’exercice aérobique. Il n’a pas consulté à ce moment, il ne
savait pas ce que c’était. Puis vers 27 ans, alors qu’il dormait chez sa copine qui avait
des chats, il a fait une «grosse crise» durant la nuit. Il a consulté et on lui a donné un
bronchodilatateur. Il a entamé une immunothérapie d’une durée de plus d’un an pour
ses allergies respiratoires mais a cessé. Il n’a pas de médecin de famille. Il songe à
revoir celui qu’il voyait lorsqu’il était jeune pour renouveler ses pompes. Il aimerait
trouver un médecin avec qui il pourrait avoir un bon rapport relationnel, qui prend le
temps et qui est disponible en soirée. Il prend son Ventolin tous les soirs avant de se
coucher. Il oublie son Flovent mais fait «un effort additionnel» pour deux semaines
quand l’été arrive et qu’à cause des allergies il ne va pas bien. Sa femme n’envisage
pas de se départir de son chien et de ses 2 chats alors il continue à éprouver ses
symptômes. À son sens sa femme banalise le recours aux pompes et c’est pour cette
raison qu’elle ne se départit pas des animaux. Pour lui, l’astlme c’est grave et il a peur
que ça dégénère, que l’effet de ses allergies sur ses poumons soit grave. Il essaie de
contrôler ses symptômes lorsqu’il a une crise en se calmant, en tentant des techniques
de respiration. Il ne considère pas l’asthme comme une maladie parce que c’est
incurable mais plutôt comme une condition. Craint les effets à long terme des
médicaments antiasthmatiques et évite d’en prendre le plus possible en général.
Suzie#16:
Femme âgée de 38 ans et mère de 2 enfants âgés de 15 et 20 ans. En arrêt de travail à
cause d’une tendinite. Elle travaille comme préposée aux bénéficiaires auprès des
personnes âgées. Elle fume depuis longtemps, son mari aussi. On a découvert qu’elle
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faisait de l’asthme il y a environ 10 ans alors qu’elle était très malade et qu’elle avait
perdu beaucoup de poids. On a alors diagnostiqué lors de sa visite à l’urgence son
astlm-ie et la maladie de Crohn également. Elle ne consulte pas. Elle attend jusqu’à la
limite. Son mari aussi est comme elle. Un jour alors qu’elle rentrait à la maison elle l’a
trouvé dans le bain presque mort. Il ne veut pas prendre de pompes et ne veut pas
consulter un médecin. Elle même n’a pas de médecin et trouve qu’il est difficile d’en
trouver un qui soit disponible puisqu’elle travaille de nuit. Elle n’est pas certaine
qu’elle souffre d’asthme, elle se dit bronchite chronique. Elle a participé à un
programme d’éducation en asthme et on lui a expliqué comment prendre les pompes.
Elle évite de prendre ses pompes à cause des effets désagréables. Le Ventolin lui donne
des palpitations et l’autre (Pulmicort) elle n’en a pas besoin et elle n’aime pas le goût.
Elle soupçonne que le contenu du corticostéroides soit bon pour elle. Elle applique le
même raisonnement pour le traitement de la maladie de Croim. Elle croit que les
traitements ne sont pas bons pour son système immunitaire alors elle ajuste à la baisse
la durée du traitement. Quand elle sent ses bronches obstruées, elle prend une marche.
Son fils fait de l’asthme et elle essaie de le sensibiliser à faire attention. Elle tente de
négocier avec lui pour ne pas que le chat dorme dans sa chambre. Son fils fait de
l’asthrrie parce qu’il est né prématuré et qu’on lui a dit à l’hôpital que ses poumons
étaient plus fragiles.
Lise # 17:
Âgée de 52 ans, Lise travaille comme commis comptable et vit avec son conjoint. Elle
souffre d’asthme depuis qu’elle a 40 ans. Elle a fait une grosse crise en montant les
escaliers qui l’a amené à l’urgence et c’est à ce moment qu’elle a été prise en charge.
Avant, à partir de 32 ans elle a constaté qu’elle se portait plus mal. Elle avait parlé de
ses symptômes à son médecin et il avait fait faire une radiographie des poumons qui
s’était avéré normale. Avec le recul, elle se dit qu’elle a été mal suivie. Elle souffre
aussi de bronchite chronique, d’épilepsie et d’hypertension. Elle fume et son médecin
de famille et son pneumologue lui ont demandé de cesser. Elle n’est pas certaine que le
xli
fait de fumer contribue à son problème, sa mère n’ayant jamais fumé et ayant
développé des problèmes respiratoires par la fumée secondaire. Elle mentionne que
toute la famille fumait à la maison. Elle a essayé à plusieurs reprises de cesser et
éprouve beaucoup de difficultés, surtout au niveau psychologique. Son conjoint fume
également mais ne souffre pas d’asthme, cela semblait poser une difficulté de plus face
à la décision d’arrêter. Ce qu’elle trouve le plus difficile c’est l’essoufflement avec
lequel elle doit composer et qui limite ses activités quotidiennes. La prise de
médicaments s’est insérée dans sa routine quotidienne, elle s’est habituée. Elle a même
eu une tendance contraire à plusieurs à augmenter les doses recommandées. Elle a
mentionné que la pression sociale est forte et que plus que jamais les gens qui fument
vivent une stigmatisation. Elle s’est vu refuser par le médecin à l’urgence une demande
pour qu’il lui signe un papier pour une journée de maladie. Son frère de 4$ ans qui
fume et qui éprouve des difficultés respiratoires ne veut pas aller consulter, il craint
cette forme de pression et d’attitude jugeante de la part des professionnels de la santé
selon elle.
Lyne # 18
Âgée de 46 ans, elle vient de recevoir un diagnostic d’asthme mais n’y croit pas trop et
conséquemment ne prend pas ses médicaments. C’est une crise d’asthme suivant des
travaux de rénovation majeurs à sa résidence qui l’a amené à l’urgence qui a fait en
sorte qu’elle a pu bénéficier d’une évaluation objective de sa maladie. Avant, son
médecin de famille lui prescrivait du sirop et lui faisait passer des radiographies des
poumons. Elle est dans une phase d’apprivoisement de sa maladie. Elle mentionne ne
pas avoir discuter de sa prise erratique de médicaments avec son médecin. Elle a apprit
que son mari a une tumeur cancéreuse il y a deux ans et il a mensuellement des tests et
des traitements pour son cancer. Elle le soutient dans cette épreuve. Elle, ses petits
essoufflements, ne sont pas graves, c’est léger, en comparaison à l’expérience
angoissante de maladie de son mari qu’elle accompagne à chaque visite médicale.
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Sophie #19
femme, âgée de 32 ans. Enseignante, mère de deux jeunes filles. Elle a commencé à
«faire» de l’asthme à l’adolescence, elle riait et se mettait à ciller. Sa soeur qui est
médecin lui a prescrit une pompe lorsqu’elle avait 20 ans parce que ça ne cessait pas et
cela s’aggravait. Elle a connu une accalmie de ses symptômes pendant 4 ans où elle
n’avait même plus à recourir à son bronchodilatateur. Un contact avec les chevaux lors
d’une sortie scolaire avec les élèves lui a occasionné une crise sévère et un chat reçu en
cadeau conjugué à un rhume ont contribué à la mener à éprouver des difficultés
respiratoires importantes. Elle dit que ses bronches étaient alors «fatiguées». Elle a
alors introduit le traitement préventif pendant 3 semaines. Comme ses filles s’étaient
attaché à l’animal elle a utilisé un produit qu’elle vaporise sur le chat et depuis tout va
bien. Il lui est arrivé d’avoir une crise alors qu’elle n’avait pas sa pompe. Elle a prit un
café noir et cela l’a soulagé. Elle s’est sentie négligente. Sa pompe était vide et elle
était enceinte. Craint l’effet d’accoutumance des corticostéroïdes. Souffre aussi de
psioriasis dont elle attribue la cause à son anxiété. Elle a des maux de cou et de dos
récurrents qu’elle associe à un accident de voiture qu’elle a eu dans le passé. Ces
douleurs la rendent impatiente dans la vie de tous les jours et ces maux prennent plus
de place que son problème d’asthme. Elle a essayé les médecines douces (chiropractie
et acupuncture) et elle n’a pas constaté d’amélioration. Elle attendait au moment de
notre rencontre un rendez-vous médical pour obtenir des soins biomédicaux et l’attente
d’un an la révoltait.
Marie-France #20
Âgée de 29 ans, elle vit en appartement avec son copain et enseigne à l’école de son
quartier. Elle a commencé à avoir des difficultés à respirer il y a trois ans lors d’un
voyage en Italie. Elle ne comprenait pas ce qui se passait, elle n’avait jamais entendu
parler de cette maladie dans sa famille. Un médecin vu en clinique sans rendez-vous lui
a dit qu’elle était trop nerveuse, de se calmer les nerfs et l’a retourné chez elle. Lors
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d’une deuxième consultation elle a demandé une référence à un spécialiste. Elle a
consulté un pneumologue qui lui a fait passer les tests, on diagnostiqué un asthme
modéré et on lui prescrit Pulmicort tous les jours et Ventolin au besoin. Son asthme est
dû aux allergies et à la pollution et au fait d’avoir grandi, d’avoir eu «une enfance dans
la fumée». A reçu un enseignement sur l’asthme à l’hôpital qu’elle a vraiment apprécié.
À la suite de cet enseignement, elle s’est acheté des housses anti-acariens pour son lit et
cela a réduit les symptômes nocturnes. Elle espère guérir. Elle recherche des moyens de
guérir de ses allergies par des traitements alternatifs pour éviter de toujours devoir
compter sur la médication. L’acupuncture n’a pas fonctionné. Elle allait rencontrer un
ostéopathe.
Ben#21
Homme, âgé de 29 ans. A cessé de fumer mais a fumé pendant 12 ans.. Travaille dans
la rénovation à son compte et est exposé à de la poussières et des produits à forte odeur
qui selon lui ne l’aide pas. Il y a deux mois il a été malade. Il a fait une bronchite. Lors
d’une consultation sur rendez-vous, le médecin lui a prescrit des antibiotiques et le
bronchodilatateur. Lors d’une deuxième consultation comme il n’allait pas mieux on lui
a prescrit flovent et Serrevent et poursuivit les antibiotiques. Il évite le Ventolin parce
que ça lui donne des palpitations. Dès qu’il ira mieux, il cessera les autres médicaments
par crainte que ce soit mauvais pour le système. Même logique pour le vaccin contre la
grippe. Il fait de l’asthme infectueux, dû aux virus et c’est parce qu’il a une faiblesse
aux poumons génétique qu’il croit avoir développé cela. L’environnement y est aussi
pour quelque chose. Le fait d’avoir fumé a causé un dommage permanent à ses
poumons. A souhaité voir un spécialiste mais la médecin ne le réfère pas. Il est déçu car
il n’est pas certain d’avoir l’heure juste, il pense qu’elle teste en lui donnant des
médicaments, «pour voir si ça marche». Son grand-père est mort d’emphysème. Il
fumait mais travaillait avec l’amiante. Selon lui, les travailleurs ne sont pas protégés et
dédommagés face aux grosses compagnies.
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Jacques # 22
Homme âgé de 31 ans. Ancien polytoxicomane. A entrepris une démarche de thérapie
individuelle pour rompre avec sa toxicomanie. Il est sobre depuis deux ans. Il souffre
d’asthme depuis un peu moins de 10 ans. Il travaille beaucoup, plus de 80 heures par
semaine en période de pointe pendant l’hiver. Il pose et répare des portes de garages
surtout dans le secteur industriel. Il pense que ses conditions de travail ne l’aident pas
(poussières, courants d’air, etc.) malgré qu’aucun médecin ne semble lui faire de
recommandations dans ce sens. Son employeur a pensé qu’il était pour en mourir
tellement il était malade au travail. Il s’est retrouvé à l’urgence au bout du rouleau. Il
dit attendre et se rendre jusqu’au bout avant de consulter. Il allait de pire en pire, se
réveillait la nuit et il était à «quatre pattes à terre». Sa copine l’a emmené à l’hôpital. Il
a cessé de fumer la cigarette après cet épisode où il a eu très peur. Il suit son plan de
traitements médicamenteux. Il souhaite que l’on trouve un moyen de guérir cette
maladie. Une expérience très décevante à l’urgence l’a découragé. Un médecin l’a
renvoyé chez lui alors qu’il n’était pas bien. Il y est retourné en pire état trois jours plus
tard. Un pneumologue« l’a pris en mains», a modifié son plan de traitement
médicamenteux (ses médicaments étaient trop faibles pour lui) et lui a fait la morale.
Cela a fonctionné, il a apprécié l’attitude directe et franche du médecin. A gardé son
chien, qu’il a depuis 2 ans, malgré des allergies. Il ne va pas dans la chambre et le
médecin lui a recommandé de ne pas s’en procurer un autre lorsque celui-ci décédera.
Sa copine, ex-toxicomane aussi, fume près de la fenêtre quelques cigarette par jour et
cela l’incommode. Souffre d’allergies et de sinusites à répétition. Conséquemment à
ses problèmes de toxicomanie, il a eu 17 accidents de voiture.
Sylvie #23
Femme âgée de 34 ans qui vit avec son conjoint depuis 13 ans. Préposée aux
bénéficiaires dans un centre d’accueil pour personnes âgées depuis 12 ans. Elle trouve
son travail «très lourd». Elle souffre de problèmes respiratoires depuis sa naissance et
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est suivie par un pneumologue. Selon elle, sa naissance prématurée et le fait que sa
mère ait fumé pendant qu’elle était enceinte a contribué à sa condition pulmonaire. Elle
a une santé fragile et a été gravement malade de manière récurrente au cours de sa vie.
À l’âge de sept ans, on a investigué son état car elle était hospitalisée très souvent. On a
trouvé des vers microscopiques à la base de ses poumons. Elle a des allergies
alimentaires et aux médicaments dont la pénicilline. Elle a eu des problèmes à cause
d’une incompatibilité entre ses médicaments et un vaccin pour la grippe et elle a dû
cesser de travailler pour 3 mois. Son employeur n’est pas compréhensif et met de la
pression. Le stress qu’elle vit au travail agit sur ses poumons de manière nocive. Elle a
beaucoup de soutien de son conjoint et de sa famille. C’est difficile de mener une «vie
normale» avec tous les problèmes de santé qu’elle a. Ses médicaments, qu’elle prend
soigneusement, coûtent 500$ par mois et elle a une entente avec la pharmacie pour ne
débourser que le 20% aux assurances sur réception du compte. On ajuste la médication
en fonction de la variabilité des symptômes parfois. Lorsqu’elle se sent bien, il lui
arrive d’oublier mais elle le reprend plus tard. Elle associe des expériences positives de
soins au fait d’être acceptée et soignée avec respect et compétence par une équipe
lorsqu’elle était petite. Une expérience négative a été vécue récemment et elle
concernait des remarques déplacées de la part d’un médecin qui souhaitait libérer un lit
pour une personne plus malade qu’elle. Elle est en phase d’évaluation par rapport au
fait de recourir à des médecines alternatives (homéopathie, plantes) pour tenter de se
soigner.
Pascal #24
Homme âgé de 32 ans. Ancien fumeur. A tenté à quelques reprise de cesser de fumer, a
cessé pendant 10 ans puis a récemment repris cette pratique parce qu’il a eu une
«brosse». Lors de notre rencontre il avait arrêter de nouveau depuis quelques jours. Il
travaille comme mécanicien en chariot élévateur. Il dit que cela ne l’aide pas parce
qu’il attrape des grippes et qu’il est exposé à des produits toxiques pour lui lors de ses
déplacements dans les compagnies. Cela lui occasionne plus de difficultés avec son
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asthme. 11 a commencé à ressentir une oppression thoracique quand il faisait du sport
avant d’être comme tel diagnostiqué vers l’âge de 22 ans. Il a été en «rémission» de la
maladie pendant trois ans alors qu’il faisait beaucoup d’exercice (quotidiennement). Il
n’avait plus besoin de ses pompes. Il attribue sa récente «rechute» au fait d’avoir été
contraint de cessé ses activités sportives depuis qu’il a eu les enfants (9 mois et 3 ans).
Il pense que d’avoir cessé de fumer a précipité les manifestations de sa maladie. Son
asthme est d’origine héréditaire. Ses deux soeurs, son père et son fils en souffrent. Sa
tante est décédée à l’âge de 36 ans à cause de son asthme lorsqu’il était adolescent. Elle
a couru dans l’escalier pour éteindre un feu électrique et en redescendant s’est étouffée.
Sa fille âgée de 10 ans a tenté de lui administrer sa pompe mais en vain car elle ne
savait pas comment elle fonctionnait. Les gens au teint pâle et aux cheveux pâles sont
plus sujets à cette maladie et aux allergies. Il avait entendu cela à la télévision. De
même, les personnes nerveuses font de l’asthme plus que les autres. Le fait de faire de
l’asthme engendre un certain découragement face à la pratique des sports. Il dit avoir
des réactions allergiques aux fruits de mer et à certaines bières mais n’en a pas parlé à
son médecin. Ce dernier n’a pas recommandé des tests d’allergies. Sa copine trouve
qu’il se néglige, il oublie ses médicaments. Il ne trouve pas pratique de devoir
transporter avec lui le Ventolin et il oublie de prendre le Flovent. Malgré qu’il soit
locataire il a enlevé les tapis parce qu’il savait que ce n’est pas bon. Le coût du flovent
est élevé et il ne peut pas toujours se le permettre car le remboursement suit quelques
semaines après. Il priorise le renouvellement des pompes de son garçon en cas de
difficultés financières. Une expérience douloureuse s’est déroulée à l’urgence. Son fils
avait d’énormes difficultés à respirer, l’infirmière au triage les a fait attendre plus de 4
heures et ils se sont décidé à aller à la clinique parce que l’attente était trop longue. Le
médecin à la clinique les a renvoyé à l’urgence de l’hôpital. Il était en furie. Son fils
était blanc, les traitements ont pris du temps avant de faire effet.
